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RESUMO 
 
Com o presente estudo pretendemos identificar a sobrecarga resultante do 
envolvimento familiar com os doentes portadores de VIH/SIDA. Numa breve 
introdução teórica, procedemos à revisão dos conceitos sobrecarga familiar e dos 
sentimentos/emoções vivenciados pelos prestadores de cuidados. 
Metodologia: Estudo do tipo descritivo e exploratório, com uma amostra de 51 
indivíduos, cuja finalidade consiste na caracterização dos prestadores de cuidados 
familiares a doentes com VIH/SIDA. 
Objectivos: Identificar quem o doente com VIH/SIDA, considera ser a pessoa 
significativa nos cuidados informais. Caracterizar, do ponto de vista sócio-
demográfico, os doentes e os prestadores de cuidados familiares. Identificar 
sentimentos e emoções de vivências, que justifiquem o sofrimento emocional e as 
repercussões na sobrecarga familiar nos prestadores de cuidados informais. 
Instrumentos: Na avaliação da sobrecarga familiar, utilizámos o Questionário de 
Problemas Familiares”- FPQ (Family Problemas Questionnaire). Para identificação 
dos Acontecimentos de Vida, adoptámos a escala de Holmes e Rahe (Life Events); 
Para identificação do estrato social escolhemos escala de Graffar. Finalmente, para 
a caracterização sócio-demografica concebemos dois questionários: um dirigido 
aos doentes e o outro aos prestadores de cuidados informais. 
Conclusões: A sobrecarga da doença VIH/SIDA, nos prestadores de cuidados 
familiares, não é uniforme nas diferentes dimensões. A dimensão sobrecarga 
subjectiva é superior à objectiva. O suporte social revela-se fraco, relacionado com 
as perdas familiares, devidas a morte, pelas relações familiares disfuncionais, entre 
os membros da família, pela falta de apoio e informação dos técnicos de saúde. O 
sexo feminino é predominante nos cuidadores. As mães e esposas são o grau de 
parentesco dominante. Os solteiros são o grupo mais afectado pelo VIH/SIDA. Os 
cuidadores apresentam idade superior à dos doentes. O estrato social 
preponderante é o médio baixo e o baixo. Os familiares, apesar da atitude negativa 
dos doentes perante os cuidadores, mantêm-se envolvidos. Segundo a avaliação 
multiaxial proposta pelo DM-IV, constatámos, ao nível do eixo I, sintomatologia 
clínica do tipo das perturbações depressivas e perturbações da ansiedade. No eixo 
IV, os cuidadores evidenciam problemas psicossociais e ambientais, 
nomeadamente nas categorias problemas com o grupo de apoio primário, 
problemas relacionados como grupo social, problemas educacionais, problemas de 
alojamento, problemas económicos. Os problemas relacionados com o grupo de 
apoio primário, são os que mais parecem contribuir para os problemas 
psicossociais e ambientais. 
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ABSTRACT 
 This study wants to describe several problems as a result of the family’s relationship 
with HIV/AIDS patients, like overload. In a brief theoric introduction, we made a 
small revision about the concepts of family’s overload, and feelings or emotions that 
have been lived by the people who provide cares to the patients with this chronic 
disease. 
Methodology: This is a describing and exploratory study, with a sample with 51 
individuals, with the aim to characterize the people inside the family who give care 
HIV/AIDS patients. 
Aim: To identify who are the most important people in informal cares from the 
patient perspective. To characterize, in a social-demographic point of view, patients 
and the people who take care of them. To identify feelings and emotions that could 
explain an emotional suffer, and some causes in the family burden. 
Means: to evaluate the family’s overload we used the Family Problems 
Questionnaire (FPQ). To identify life events we adopted the Holmes and Rahe 
scale. To identify the social stratum we used the Graffer scale. Finally to do a socio-
economic characterization we did two kinds of questionnaire, the first one was 
directed for the patients, and the second one was chosen for the people who give 
care. 
Conclusions: The HIV/AIDS disease burden on the people who takes familiar cares 
isn’t uniform on several areas that we studied. The subjective overload it is superior 
to the objective. The social support is weak and poor, and related with family losses 
by dead, dysfunctional family relationships, and the lack of support and information 
by the medical staff. Mothers and wives are the dominant relative degree. And the 
singles are the major group with HIV/AIDS disease. The people who take care are 
usually older than the sick. The major social status is low or medium-low. The 
relatives keep evolved though the negative attitude of the sick. According with the 
evaluation multiaxial proposed by the DM-IV, in axle 1 we note clinic sintomatologic 
belonging to the type depressive perturbations and perturbations of the anxiety. 
Regarding with axle IV the caretakers show up psycho-social and environmental 
problems, namely on the categories: problems with the primary support group and 
problems related as social group, educational problems, accommodation problems 
and. 
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PREFÁCIO  
O contributo das famílias tem sido objecto de estudo em inúmeros trabalhos, tanto 
na área clínica como na vertente psicossocial, enquanto promotoras de qualidade 
de vida dos doentes. Porém, o peso da doença VIH/SIDA na família, parece-me 
insuficientemente estudado. Por isso, o meu trabalho é com os familiares e intitula-
se “Prestadores de Cuidados Familiares a Doentes com VIH/SIDA, perfil psico-
emocional e social”. Com este estudo pretendo saber quais as repercussões da 
doença nos prestadores de cuidados familiares.  
Da minha experiência, a questão que se coloca enquanto situação problemática, é 
saber se os prestadores de cuidados informais (familiares, vizinhos ou mesmo 
outras pessoas da comunidade), ao assumirem a responsabilidade de cuidar da 
pessoa com o VIH/SIDA, não se confrontarão com situações árduas, exigentes, 
dolorosas, traumáticas e complexas, nomeadamente, na vivência de sentimentos e 
emoções com o doente, associadas às representações sociais da doença, ao 
estigma, a sentimentos de culpa e da morte iminente. Se todos estes 
acontecimentos não irão comprometer a saúde de quem presta os cuidados.  
Em geral, as pessoas institucionalizadas com VIH/SIDA, sujeitam-se a percas 
relevantes, nomeadamente o terem que deixar a sua residência e irem para casa 
de um familiar ou instituição, com perca de identidade, do “status” e de amigos. 
O D.L 281/2003 preconiza o desenvolvimento de cuidados domiciliários às pessoas 
portadoras de doença crónica, com o objectivo de promover a qualidade de vida, o 
bem-estar, o conforto, o alívio da dor e do sofrimento emocional, bem como a 
integração na comunidade, de forma a dignificar o período terminal da vida.  
A garantia na prestação de cuidados familiares, em casa, às pessoas portadoras de 
doença crónica, parece contribuir para a qualidade dos cuidados continuados 
domiciliários, ao mesmo tempo que proporciona a diminuição do tempo de 
internamento em meio hospitalar, e a institucionalização em centros de 
acolhimento, favorecendo a sua reabilitação global (reinserção social, familiar, 
profissional). 
Os profissionais de saúde, confrontam-se com diversas complexidades durante o 
internamento de doentes com VIH/SIDA, motivadas pelas relações familiares 
alteradas, entre irmãos, pais e filhos ou mesmo entre os cônjuges, ficando estes 
mais vulneráveis à morbilidade emocional.  
Durante o internamento, as famílias revelam necessidades de apoio técnico e de 
supervisão nos cuidados informais. Também os técnicos de serviço social são 
solicitados frequentemente para ajudarem a resolver situações de alojamento e 
financeiros.  
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Decorrente da minha actividade profissional exercida numa unidade de 
internamento de infecciologia no hospital, suscitou meu interesse em estudar a 
problemática da sobrecarga da doença por VIH/SIDA nos familiares, 
nomeadamente quando os doentes se encontram no domicílio e têm necessidade 
de alguém com quem possam contar para os ajudar no percurso da doença. As 
visitas a estes doentes durante o internamento, são muito reduzidas e a família 
quase que não aparece. Frequentemente verificamos existirem familiares que 
manifestam sofrimento emocional, debilidades físicas, financeiras…  
Em Portugal, do ponto de vista científico, os problemas familiares relacionados com 
as repercussões e com a sobrecarga dos prestadores de cuidados informais a 
pessoas com VIH/SIDA, está pouco estudado. No âmbito desta doença, não 
encontrei estudos publicados. Por conseguinte, considerei ser pertinente e 
exequível este estudo. 
Na fase introdutória pretendemos clarificar os conceitos subjacentes. Optámos por 
uma abordagem teórico que abrangesse os aspectos relacionados com as 
repercussões da doença, da sobrecarga familiar e com os aspectos psicossociais 
sobre a vivência dos prestadores de cuidados a familiares. No capítulo da 
metodologia, definimos o estudo e os objectivos, apresentámos e justificámos os 
instrumentos de a notação, descrevemos e caracterizámos a amostra. No capítulo 
III, referente aos resultados, procedemos à apresentação, descrição e comentários 
dos dados. Identificámos os acontecimentos de vida ocorridos nos últimos doze 
meses e as repercussões da doença.  
Por fim, apresentámos as conclusões e deixamos algumas sugestões para estudos 
futuros. 
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INTRODUÇÃO 
 
 
A prestação de cuidados familiares a doentes crónicos, em 
situação de dependência leva a situações de sobrecarga da 
doença na família. Os familiares vivenciam e partilham com os 
doentes situações adversas, nomeadamente alterações na vida 
familiar, desgaste psico-emocional, situações de morbilidade 
emocional e dificuldades económicas. 
Os prestadores de cuidados familiares, parecem garantir a 
melhoria da qualidade dos cuidados domiciliários. Contudo, 
surgem novos problemas de saúde nos prestadores de cuidados, 
pela exposição ao sofrimento emocional, social e familiar, a 
vivências de sentimentos, emoções (culpa, morte e outros), ao 
estigma social e ao lazer comprometido. 
A pandemia VIH/SIDA afecta indivíduos de ambos os sexos, 
distribui-se por todas as faixas etárias e pelos diferentes 
extractos sociais, com uma propagação acelerada entre pessoas 
heterossexuais acima dos 50 anos. 
À medida que crescemos, vamos tendo contacto com o meio 
ambiente que nos rodeia, observamos, sentimos, aprendemos e 
memorizamos. Na nossa memória, ficam registos dessas 
vivências que foram mais ou menos agradáveis. 
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DOENÇA E FAMÍLIA 
  
Sobrecarga familiar  
 
O conceito de “sobrecarga familiar” é um conceito transversal 
neste estudo. Trata-se de um conceito muito utilizado em saúde 
mental, nomeadamente na avaliação do peso da doença de um 
doente sobre a família mais próxima  
 Num estudo para validar o instrumento que permitisse avaliar a 
sobrecarga familiar (Family Problems Questionnaire-FPQ), em 
familiares de doentes com esquizofrenia, Miguel Xavier definiu a 
sobrecarga familiar em duas componentes: a sobrecarga 
objectiva e subjectiva. A objectiva “corresponde ao impacto 
directo das  modificações e limitações impostas pela doença de 
um indivíduo nos familiares”, afectando as actividades 
domésticas, sociais, laborais e financeiras. A subjectiva está 
relacionada com as tensões intra-familiares e com os aspectos 
emocionais que decorrem das vivências intrapsíquicas, 
nomeadamente relacionadas com sentimentos de perda, 
culpabilidade, medo de violência e preocupação com o futuro. 
Sendo que, as tensões intra-familiares resultam da 
indisponibilidade do prestador dos cuidados para com os 
restantes familiares e uma concentração da atenção sobre o 
doente (Xavier e outros 2002). 
Ainda, segundo aqueles autores, o conceito de sobrecarga 
familiar desenvolveu-se em três períodos: O primeiro introduzido 
em 1946 por Treudley, até  cerca  1966 com o  desenvolvimento  
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da desinstitucionalização da psiquiatria. Sendo a componente 
objectiva e subjectiva introduzida por Hoenig (1966). Na década 
de 1980 o constructo de sobrecarga familiar tem uma dimensão 
mais alargada recebendo os contributos do modelo das emoções 
expressas (Brown 1972 e de Mari e Streiner 1994), com novas 
dimensões na avaliação das relação dos familiares com os 
doentes, nomeadamente atitudes criticas, expressões de 
hostilidades e comentários negativos (criticismos). Estas novas 
dimensões no conceito de sobrecarga familiar permitem uma 
avaliação dos excessos, dos aspectos negativos, e do risco de 
descompensação psicótica aguda.  
Num outro estudo com Familiares de Doentes Psicóticos, na 
interacção familiar com o doente crónico, surgem situações de 
sobrecarga familiar. Esta sobrecarga é consequência da relação 
de proximidade entre a pessoa cuidada e o cuidador. Isto é, os 
cuidados prestados à pessoa doente e o peso dessa doença na 
vida dos familiares. A sobrecarga familiar, frequentemente usada 
como conceito de peso da doença para a família, não é um 
conceito simples. Encontra-se associada a uma componente 
objectiva e subjectiva. Sendo a objectiva caracterizada por 
disrupção na vida familiar, relacionada com problemas 
financeiro. A sobrecarga subjectiva associada ao sofrimento 
emocional (Pereira 1999).  
Lazarus (1993) refere, que a prestação de cuidados familiares a 
idosos, o peso da doença manifestado por stress emocional 
através de uma realidade objectiva e uma subjectiva, não são, 
necessariamente congruentes. A objectiva está relacionada com 
factores físicos, sociais. A subjectiva relaciona-se com aspectos 
emocionais.  
A sobrecarga objectiva estará basicamente relacionada com a 
situação de doença e de dependência, com o tipo de cuidado 
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necessário e com as repercussões da situação da vida do 
prestador de cuidados no emprego, na vida social e em aspectos 
financeiros. A sobrecarga subjectiva resultará de uma resposta 
emocional do prestador de cuidados, incluindo a forma como 
vivencia os sentimentos de desânimo, ansiedade ou até mesmo 
depressão (Brito 2001). 
Em Espanha, num estudo de revisão bibliográfica sobre a 
problemática dos familiares que cuidam de doentes com 
Alzheimer, 20% dos familiares desenvolvem “um quadro intenso 
conhecido como Burn-Out”, que consiste num desgaste 
emocional e físico vivenciado com doentes crónicos incuráveis 
(Garcia 2004). 
Os factores psicológicos e físicos são ao que provocam maior 
sobrecarga nos cuidadores de doentes com Alzheimer, 
relacionados com as debilidades físicas, depressão, alterações na 
personalidade e isolamento social. O cuidador é mais idoso que o 
doente e sem actividade profissional paralela. Por vezes, o 
cuidador tem uma situação económica precária, o que também 
contribui para maior debilidade familiar. 
A morbilidade física mais frequente nos prestadores de cuidados 
familiares está relacionada com dores osteomusculares, 
patologias cardiovasculares, alterações gastrointestinal, 
alterações no sistema imunológico e a problemas respiratórios. 
Os problemas relacionados com a saúde mental afectam 57% 
dos cuidadores, 28% apresentam sintomatologia depressiva 
(ansiedade, depressão ou sintomas deprimentes, tristeza, 
pessimismo, apatia). 17% ideias obsessivas, 11% acessos de 
angústia (até chegar ao pânico) e 11% têm a indiação suicida 
(Alano 2004). 
Ainda segundo o mesmo autor a personalidade dos cuidadores 
foi afectada em 63% dos indivíduos. Os cuidadores tornaram-se 
mais implicativos, centrando-se obsessivamente, durante todo o 
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dia, no doente, tornam-se mais irritáveis que o habitual e são 
menos tolerantes perante a pessoa doente. Tornam-se pouco 
criativos e são rotineiros. Cerca de 69% desenvolvem 
sintomatologia psicossomática (cefaleias dores generalizadas, 
anorexia, tremores, problemas gástricos, dispneia, arritmias e 
palpitações, sudorese e vertigens, alergias), 42% sofrem de 
insónia, 17% de fadiga crónica, 11% falta de memória e 
dificuldade de concentração. Frequentemente desenvolvem 
comportamentos negativos, 54% desinteressam-se dos outros 
familiares, 33% baixa auto-estima, não se autocuidam 
(vestuário, alimentação, actividade laboral, manter amizades…), 
28% se tornam aditivos (café, tabaco, álcool, ansiolíticos…). 
Em outros estudos com doentes portadores da doença de 
Alzheimer, a saúde dos cuidadores pode estar comprometida 
devido a problemas relacionados com o descanso nocturno, 
nomeadamente insónias, fadiga física e psíquica crónica, 
hipertensão arterial, alterações cardiovasculares, ansiedade, com 
consequências para o estado de saúde psico-emocional, 
manifestado pelo isolamento social e com níveis de stress 
elevados. (Begany et al, 1996; Brodaty, 1999). 
A complexidade da situação no dia-a-dia, pode afectar as 
relações familiares: entre irmãos, pais e filhos ou mesmo entre 
os cônjuges, provocando-lhes sofrimento, tornando-os mais 
vulneráveis a distúrbios psico-emocionais e à sobrecarga física. A 
relação com pessoas portadoras de VIH/SIDA, por longos anos, 
não só afectava a pessoa doente, como a rede familiar mais 
próxima. Neste processo, surgem novas implicações, 
nomeadamente ao nível psicossocial e emocional nos 
prestadores de cuidados, como a perda do papel social na família 
e no trabalho, pondo em causa o bem-estar. Quando as 
necessidades psicológicas e emocionais não são consideradas, 
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sofrem perdas múltiplas, apresentam problemas de saúde física 
e mental, a longo prazo (Alliance 2003). 
Neste estudo, a sobrecarga familiar, enquanto conceito, é o 
impacto directo da doença nos familiares, as limitações e as 
modificações impostas ao cuidador ou à rede de prestação de 
cuidados informais.  
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Cuidados familiares 
 
 
A prestação dos cuidados familiares resulta da co-habitação e de 
afectos, nomeadamente na doença crónica. No percurso da 
doença, desenvolvem-se relações fortes entre o doente e a 
pessoa que lhe presta cuidados. Sendo que, a preocupação do 
cuidador se centra na relação, na ajuda nos cuidados da vida 
diária e não na componente técnica. O cuidador não presta o 
cuidado por um compromisso remunerativo, mas na base dos 
afectos. As relações regem-se pelo princípio das reciprocidades 
familiares. A maioria destes prestadores é do sexo feminino 
(Pereira 1996). 
Num estudo com doentes portadores da doença de Alzheimer, 
80% dos cuidados domiciliários são efectuados por familiares, e 
são maioritariamente prestados pelo sexo feminino com mais de 
50 anos (Alano 2004). 
Na rede familiar de apoio ao doente com doença crónica, 
habitualmente há um elemento da família que acaba por se 
distinguir pelo número de tarefas que realiza. Contudo, nem 
sempre os prestadores de cuidados são familiares de 
consanguinidade, podendo ser uma outra pessoa, não familiar, a 
assumir o papel social de prestador dos cuidados (Paul 1997). O 
mesmo autor, refere que o défice de apoio nos cuidados técnicos 
de saúde primários (formais) leva a uma sobrecarga económica 
familiar. Cada doente custa às famílias mais de € 20.000 ano. Os 
cuidados familiares referem-se à componente das actividades de 
vida diária inseridos nas rotinas domésticas, tais como: ajuda no 
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levantar, nos cuidados de higiene pessoal, na confecção dos 
alimentos, ajuda na toma das refeições, nas compras e 
pagamento de serviços. O papel do prestador situa-se no 
acompanhar, reencaminhar, ensinar, ajudar e reforçar os 
mecanismos de “coping” de forma que o doente aprenda a lidar 
e adaptar-se à situação real. 
Num outro estudo com idosos, os cuidados domiciliários são 
prestados pelas filhas e pelas noras e só na ausência destas, 
surgem outros familiares com grau de parentesco mais afastado. 
O sexo feminino é predominante na prestação dos cuidados 
familiares e representa 80%. A maioria dos prestadores são 
pessoas casadas com idades entre os 45 e os 69 anos, com 
baixo nível de escolaridade, coabitando no mesmo espaço da 
pessoa doente e são, geralmente, pessoas desempregadas 
(Huckle 1994). 
Num estudo qualitativo de doentes com lepra o envolvimento 
familiar é fundamental para o doente no acompanhamento do 
processo da doença contagiosa, dado tratar-se de uma doença 
evolutiva. No momento do diagnóstico, os familiares referem não 
terem ocorrido mudanças significativas. Contudo, o que os 
marcou logo de início foi o estigma da doença. Quanto às 
repercussões Mendes (2004), refere que a doença trouxe grandes 
mudanças no quotidiano familiar. Porém não especifica quais 
foram essas mudanças.  
No processo da doença com necessidade de ajuda, considera-se 
que a prestação de cuidados requer um esforço contínuo a nível 
cognitivo, emocional e físico, muitas vezes não reconhecido e 
inadequadamente compensado (Brown e Stetz 1999). 
Em alternativa aos cuidados familiares para as famílias mais 
carenciadas existem estruturas de apoio na comunidade, embora 
escassas. As dificuldades de acesso a essas estruturas 
residenciais comunitárias, para doentes com morbilidade 
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psiquiátrica, leva à sobrecarga dos prestadores informais de 
cuidados e as famílias continuam a constituir o último refúgio 
para o doente (Xavier e outros 2002). 
Nas diferentes pesquisas que efectuámos, não encontrámos 
estudos relacionados com a sobrecarga ou peso do VIH/SIDA nos 
prestadores de cuidados familiares. Não obstante, procedemos a 
pesquisas similares, nas doenças mentais. Por vezes, é difícil 
conceptualizar a repercussão da doença mental na família sem 
nos socorrermos de alguns construtos de investigação paralela 
(Pereira 1996). 
Neste estudo, quando nos referimos a cuidados familiares e a 
cuidados informais, têm o mesmo sentido e significa que são 
cuidados básicos da vida diária não institucionalizados, não 
técnicos, prestados no domicilio e sem carácter remuneratório 
prestados de forma contínua e disponíveis nas 24 horas pela 
pessoa significativa, podendo esta ser familiar ou não.  
Definimos por pessoa significativa, a pessoa indicada pelo doente 
na entrevista de caracterização e com a qual estabelece uma 
relação de proximidade e de apoio na doença. 
Como refere Pereira (1996), à semelhança com doentes 
portadores de doença mental a família assume, geralmente, uma 
responsabilidade mais alargada que outros círculos sociais.  
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Sentimentos e emoções de familiares de doentes crónicos  
  A emoção pode ser definida como o impacto de um estímulo na 
memória, ou da reactivação/recordação de uma vivência 
memorizada. O capital emocional armazenado na memória, 
quando estimulado, faz eco, podendo perturbá-la ou não. Isto é, 
o eco transporta a emoção, esta é sentida de forma agradável ou 
desagradável, consoante o capital emocional armazenado de 
origem, seja vivência positiva ou negativa (Cury 2003). 
As emoções estabelecem uma relação entre o objecto exterior e 
a mente, ao serem sentidas pelos sujeitos constituem uma forma 
natural de avaliar o ambiente envolvente e reagimos de forma 
adaptativa. O conjunto de emoções/sensações vivenciadas pelo 
indivíduo constituem os conteúdos mentais designados por 
ingredientes dos sentimentos (Damásio 2003). 
Ainda segundo o mesmo autor, quando a emoção nos faz sentir 
bem produz um sentimento de bem-estar que resulta de um 
processo homeostático, cuja finalidade é produzir um estado de 
vida equilibrado, resultante de ajustamentos metabólicos 
necessários a cada momento. A forma como vivenciamos e 
lidamos com as emoções e como os sentimentos produzem no 
individuo um estado emocional de bem-estar ou de mal-estar 
pode exteriorizar-se através de manifestações do corpo ou da 
linguagem “musicada pela voz”, e as emoções que lhe estão 
subjacentes, quer de entusiasmo, quer de lassidão (cansaço, 
fadiga, falta de energia), considerando as emoções de fundo, as 
que interferem no estado geral da saúde. Este “estado de vida” é 
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constituído pelos conteúdos mentais de síndrome de bem-estar 
ou de mal-estar. 
A auto-estima constitui um estado emocional positivo. O facto de 
nos sentirmos apreciados é um dos princípios para que gostemos 
dos outros (Coutinho 2004). 
O impacto da doença no estado emocional familiar, verificado 
num estudo com indivíduos que consumiam drogas e álcool, fez-
se sentir em quatro momentos ou etapas. O primeiro inicia-se 
com a negação, tensão e desentendimento. A negação consiste 
em não falar do que realmente sentem. Num segundo momento 
a família mostra-se muito preocupada procurando controlar o 
uso da droga ou do álcool, bem como as suas consequências 
físicas e emocionais. Vivenciam sentimentos de cumplicidades 
relativas ao uso abusivo de álcool e de drogas vive-se um clima 
de segredo familiar. A regra é não falar do assunto, mantendo a 
ilusão de que as drogas e álcool não causam problemas na 
família. A terceira fase refere-se ao impacto da doença sobre os 
membros da família, provocando a desorganização do círculo 
familiar mais próximo. Por último, a quarta fase, fica marcada 
pela exaustão emocional, podendo surgir graves distúrbios 
comportamentais na saúde dos familiares com episódios 
depressivos, ansiedade, transtorno de conduta e fobia social, 
conflito familiar, e carências afectivas. A família pode demorar 
muito tempo a admitir o problema e a procurar ajuda externa 
para a resolução dos problemas, sejam eles físicos ou 
emocionais (Figlie 2004). 
É referido no estudo de Elizabeth Kubler-Ross “a morte e morrer” 
que o processo de aceitação da morte faz-se em cinco etapas ou 
estádios. Os momentos de crise da família após um 
acontecimento de vida revelam-se através: da negação, o 
isolamento, a raiva, a negociação, a depressão e a aceitação. O 
sofrimento das famílias doentes com neoplasia está relacionado 
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com pensamento permanente da perda e de rotura na família, 
sendo a reacção inicial choque e de negação (Simonton (1990). 
A saúde dos prestadores de cuidados informais a idosos em 
situação de dependência, frequentemente vivenciam situações 
adversas, com alterações na vida familiar, desgaste emocional 
relacionado com conflitos, perdas, luto, raiva, culpa, 
ressentimentos, que levam à morbilidade emocional (Goodaman e 
outros1997). 
A morbilidade emocional caracteriza-se por um estado emocional 
flutuante, com oscilações mais ou menos graves com consumo 
de energia emocional gerando desequilíbrios e transformações, 
com alterações na estabilidade psíquica, proporcionando 
momentos mais tristes ou mais felizes (Cury1). 
Todo este percurso de vivência com a pessoa portadora de 
doença crónica ou degenerativa, pode desenvolver estados de 
exaustão emocional, designados por “síndrome tri-hiper” 
presentes nas “doenças emocionais”, a partir de três importantes 
funções psico-emocionais: a hipersensibilidade emocional, 
pequenos problemas têm grande impacto, quem é sensível 
preocupa-se com a dor dos outros, mas quem é hipersensível 
vive a dor dos outros; a hiperprodução de pensamentos leva a 
estados de fadiga, ansiedade, e a sintomas psicossomáticos. Por 
fim, o cuidador pode sofrer de hiperpreocupação com a imagem 
social da doença do seu familiar (estigma). Estas pessoas são 
óptimas para os outros mas péssimas para si (Cury2). 
 
 
 
 
 
                                                 1 CURY, (2004) – Revolucione a sua qualidade de vida p. 46 2 CURY, (2004)– Mais qualidade de vida: teoria da inteligência multifocal p. 6 
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O doente com VIH/SIDA em contexto familiar 
 
 
A promoção da qualidade de vida das pessoas com VIH/SIDA 
passa, naturalmente, pelo apoio familiar nos cuidados 
domiciliários, contribuindo para a reabilitação global e para a 
reinserção social, familiar e profissional, em alternativa a 
internamentos prolongados em instituições hospitalares. 
 
 
Evolução dos cuidados 
 O VIH/SIDA (vírus da imunodeficiência humana/síndrome de 
imunodeficiência adquirida) é hoje reconhecida como uma 
doença infecciosa crónica, degenerativa e estigmatizante. 
Contudo, apesar da elevada taxa de morbilidade e mortalidade, a 
actualização da terapêutica e descoberta de novos 
medicamentos anti-retrovirais, inibidores da reprodução do vírus 
no organismo, tem contribuído para uma diminuição significativa 
dos tempos de internamento. Por um regresso do doente à 
família e para o aumento da esperança de vida em que a 
longevidade vai muito acima dos 54 anos (Vilar 1997). 
A descoberta do VIH e a consequente investigação médica, 
terapêutica e laboratorial, foram contributos decisivos na 
alteração do conceito desta doença, evoluindo de uma doença 
aguda fulminante com prognóstico de uma vida curta, para o 
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conceito de doença crónica com índices de sobrevivência 
elevados. Em 1982 quando se descobriu o VIH correspondia a 
uma «sentença de morte”; hoje é considerada doença crónica de 
longa duração e de notificação obrigatória (INE 2005). Nas 
representações sociais o VIH nem sempre foi considerada uma 
doença infecciosa associada a doença física e, muito menos uma 
doença crónica degenerativa, mas sim, a uma doença do social e 
como tal, um mal social (Luong 2004). 
Desde 1999, verifica-se um aumento da prevalência do 
VIH/SIDA em heterossexuais e em grupos etários mais 
avançados, nomeadamente, na população idosa que se vem 
associar às doenças inerentes ao envelhecimento do corpo e aos 
aspectos psicossociais do envelhecimento das populações (Paixão 
2004). 
O portador desta doença crónica, paralelamente ao sofrimento 
físico, confronta-se com problemas de exclusão social e laboral. 
A descoberta de novos medicamentos trouxe a estas pessoas, 
mais tempo e melhor qualidade de vida. Contudo, têm mais 
dificuldade em manter o emprego e pesam sobre eles 
sentimentos de medo. O preconceito das entidades patronais, 
acerca da doença, leva a que tomem decisões ou façam 
declarações sobre os seus empregados, de forma a darem início 
a processos de despedimento na base da argumentação em que 
os efeitos secundários da medicação afectam a produtividade 
laboral baseados em sintomatologia objectiva, nomeadamente as 
náuseas, dores de cabeça, fadiga e confusão mental (Hermann 
2004). 
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Contexto familiar e social 
 
A redução dos tempos do internamento hospitalar a doentes 
crónicos pressupõe cuidados domiciliários. Quando estes são 
prestados pelos familiares, naturalmente levam a um 
reajustamento na vida familiar. Este reajustamento pode levar a 
um compromisso, ainda que parcial, nas actividades 
desenvolvidas pelo familiar e a um acréscimo do absentismo 
profissional (Oliveira 2002). 
Estima-se que cada pessoa com VIH/SIDA afecta a vida de outro 
familiar em cerca de 10% a 30%, afectando ainda o ambiente 
sócio-profissional (Videogest 2004). Contudo, apesar das 
vicissitudes da doença, na grande maioria dos casos de doença 
crónica, nomeadamente com idosos, os familiares encontram-se 
na primeira linha da prestação de cuidados (Paúl 1997). 
A intervenção por técnicos de saúde, no apoio domiciliário aos 
doentes e famílias com boa monitorização de adesão à 
terapêutica anti-retrovíricos, demonstra uma diminuição no 
absentismo escolar e profissional dos doentes. Os resultados 
escolares melhoraram, houve um aumento da participação na 
actividade profissional, resultando numa melhor integração no 
meio social, na satisfação e motivação das famílias. O apoio à 
família nos cuidados domiciliários às pessoas com doença crónica 
coloca o doente e a família no centro dos cuidados, inseridos no 
meio ambiente (social e familiar) com uma diminuição 
significativa dos cuidados hospitalares (Oliveira 2002). 
A estigmatização da doença tem contribuído para a dificuldade 
de integração social e familiar das pessoas portadoras de VIH. A 
consciencialização, o confronto com a realidade da doença 
incurável, bem como vivência de sentimentos de culpa, 
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acentuados pela perda de amigos ou familiares, parece aumentar 
o estigma. Essas vivências extensivas à família que partilha toda 
uma carga emocional e social, transmitida por uma doença 
estigmatizante, que se pretende ver dominada (Lecour 1997). 
À semelhança de algumas famílias com doentes portadores de 
doença mental, também elas vitimas do estigma, a família 
assume, geralmente, uma responsabilidade que os círculos 
sociais mais alargados partilham de forma pouco significativa 
(Pereira 1996). 
O estigma encontra-se relacionado com inúmeras situações e 
vivências do social. Entre os vários factores, que parecem ter 
contribuído para estigmatização desta doença, é que quando se 
começou a falar da infecção pelo VIH se associava à prática da 
homossexualidade, à prostituição e à toxicodependência. Tais 
práticas, geradoras de sentimentos da exclusão social, por serem 
consideradas “práticas sociais ilegais”, não fazendo parte dos 
bons usos e costumes sociais, constituindo um “mal social”.. 
Tradicionalmente “os males sociais” usam-se para descrever 
actividades ilegais. "As pessoas que vivem com VIH/SIDA devem 
beneficiar de oportunidades iguais às dos cidadãos normais. Não 
os devemos criticar". Constata-se a falta de consciencialização 
das populações e da sociedade em geral, em aceitar a infecção 
pelo VIH como uma doença e não como um “mal social” (Luong 
2004). 
Na mensagem no dia mundial da SIDA o Dr. Ebrahim M. Samba 
(2003) director regional africano da OMS, referia que a 
estigmatização e a discriminação dos doentes com HIV/SIDA, 
constituem um dos principais obstáculos aos cuidados formais e 
familiares.  
Cuidar da pessoa com doença crónica ou degenerativa em 
ambiente familiar, tem como principal finalidade, restaurar e 
promover uma melhor qualidade de vida, o bem-estar e o 
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conforto do doente, preconizando a rentabilização dos recursos 
disponíveis em cada região de forma a cuidar o doente na 
comunidade, junto das famílias (D.L. 281/2003).  
 
 
 
Distribuição do VIH/SIDA 
 No sentido de percebermos de que forma esses recursos devem 
ser rentabilizados, tendo em conta a distribuição das pessoas 
infectadas pelo VIH, importa realçar alguns dados referentes a 
Portugal e a sua distribuição por região e pela população 
afectada.  
Ao analisar a informação disponibilizada pelo Centro de Vigilância 
Epidemiológica das Doenças Transmissíveis, do Instituto 
Nacional de Saúde, Paixão (2005), refere terem sido notificados 
28.370 casos com VIH positivos nos diferentes estádios da 
infecção. Em que 46,1% são indivíduos consumidores de drogas 
por via endovenosa. Porém, verificou-se uma redução neste 
grupo de indivíduos desde a anterior actualização de 30 de Junho 
de 2004, que correspondia a 48,4%. Os casos associados à 
transmissão sexual subiram de 33,6% para 36,3% de 2004 para 
2005. Os restantes casos desceram de 18% para 17,6 
(homossexuais, hemofílicos, mãe/filho, transfusionados e 
outros). A mesma autora refere uma tendência para a 
diminuição do VIH, no grupo de indivíduos toxicodependentes e 
um aumento gradual desde 1999 por transmissão sexual, em 
heterossexuais. Na faixa etário dos 45 e 54 anos, subiu de 
11,3% para 11,8%. No subgrupo dos 45 a 65 e mais anos, de 
18,7% para 19,7%. Em sentido inverso, verifica-se que na 
população tendencialmente activa, entre os 20 e 54 anos, houve 
uma diminuição das pessoas com SIDA, de 90,1% para 89,6%. 
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Significa que teremos uma população idosa tendencialmente em 
situação de VIH/SIDA associada a outras doenças ou limitações 
inerentes ao envelhecimento das pessoas. O género masculino é 
o mais afectado com 82,4% dos casos de VIH/SIDA. No que se 
refere à distribuição por regiões, a população de casos de 
VIH/SIDA, destaca-se a Região de Lisboa com 41,5%, o Porto 
22,6%, com Setúbal 13,7% e Faro e 3,3%. Coimbra com 1,6% 
menos casos notificados que em Leiria, Aveiro, e Braga (Paixão 
2005) 
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METODOLOGIA 
    A importância dos cuidados familiares no domicílio é 
presentemente reconhecida como um contributo adequado para 
a qualidade de vida dos doentes crónicos em alternativa à 
institucionalização hospitalar. 
Estudo relacionado com a sobrecarga familiar, pretende analisar 
questões que nos permitam conhecer o perfil psico-emocional e 
social dos prestadores de cuidados. Tendo em conta que a 
prestação de cuidados familiares a pessoas com VIH/SIDA se 
reveste de vivências negativas para a saúde mental dos 
prestadores de cuidados, importa conhecer de que forma esta 
experiência é penosa para os familiares. Neste sentido traçamos 
objectivos, adoptamos instrumentos que nos permitissem fazer 
esse reconhecimento, delineamos uma estratégia para a recolha 
dos dados. 
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Definição do estudo e dos objectivos 
  
O estudo 
 O conhecimento em Portugal sobre o estado de saúde mental e 
emocional dos prestadores de cuidados familiares com VIH/SIDA 
é escasso. No sentido de obtermos esse conhecimento, 
concebemos um desenho do estudo, que nos permitiu 
circunscrevê-lo à problemática sobre as repercussões sociais e 
emocionais, o seu estado social e o reajustamento socio-
emocional dos prestadores de cuidados familiares de doentes 
com VIH/SIDA, de forma a termos um conhecimento do perfil 
psico-emocional e social dos cuidadores (anexo I doc-1). 
Este estudo do tipo descritivo e exploratório divide-se em duas 
fases: Numa primeira fase com os doentes, efectuamos uma 
entrevista com um questionário com perguntas fechadas, onde 
estabelecemos os requisitos para podermos aceder aos 
familiares. Na segunda fase entrevistamos os familiares dos 
doentes com VIH/SIDA, usamos um inquérito com 5 
questionários. O primeiro questionário refere-se às repercussões 
sociais e as repercussões emocionais, onde são colocadas 
questões referentes às dimensões da sobrecarga objectiva e 
subjectiva, atitudes positivas e criticismo. O segundo 
questionário destina-se a identificar os acontecimentos de vida e 
as necessidades de reajustamento social. O terceiro, com vista a 
identificar o estado social (classe social). Por fim, o questionário 
de caracterização sócio-demográfico. O conjunto dos cinco 
questionários encontra-se agrupado no anexo II, designados por 
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Instrumento de notação, que recebeu o nome de inquérito. No 
fundamental, este estudo baseia-se na dimensão e sobrecarga 
objectiva associada à componente saúde física e psicológica, 
aspectos financeiros dos prestadores de cuidados e ainda com 
aspectos da ajuda recebida e criticismo. A sobrecarga subjectiva 
relacionada com os aspectos emocionais, nomeadamente os 
efeitos as emoções e a forma como se manifestam e exprimem 
os sentimentos. 
 
 
 
Os objectivos 
 A nossa finalidade consiste em caracterizar, a partir de uma 
amostra, os prestadores de cuidados familiares a doentes com 
VIH/SIDA: o perfil psico-emocional e social.  
Elegemos como objectivos principais: realizar um estudo sobre 
uma população que se encontre a prestar cuidados informais a 
pessoas portadoras de VIH/SIDA, identificar as repercussões que 
a doença tem nos cuidadores, nomeadamente as implicações na 
saúde mental e na vida social e emocional. 
Assim, seleccionámos como objectivos da investigação:  
i) Identificar quem o doente com VIH/SIDA considera 
que ser a pessoa significativa nos cuidados informais.  
ii)  Caracterizar do ponto de vista sócio-demográfico, os 
doentes e os prestadores de cuidados familiares. 
iii)  Identificar, sentimentos e emoções de vivências que 
justifiquem o sofrimento emocional, as repercussões 
na sobrecarga familiar nos prestadores de cuidados 
informais. 
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Instrumentos de notação 
 
 
Antes de seleccionarmos os instrumentos de notação 
construímos um modelo de análise que designamos por desenho 
do estudo (anexo I doc 1) . Posteriormente, procurámos os 
instrumentos que nos pareceram os mais adequados ao estudo: 
Questionário de Problemas familiares (FPQ); Escala de 
Acontecimentos de Vida (life events); Índice de Graffar; dois 
questionários de caracterização dos doentes e dos cuidadores. 
Agrupámos todos estes questionários que designamos por 
Inquérito - Perfil Psico-Emocional e Social de Prestadores de 
Cuidados Familiares dos doentes com VIH/SIDA (anexo II-docs 2 a 
6). 
 
 
Questionário de Problemas Familiares  
  
Tendo em conta a natureza da problemática “sobrecarga dos 
prestadores de cuidados familiares com VIH/SIDA”, 
considerámos o instrumento mais adequado o FPQ (Family 
Problems Questionnaire). O “Questionário de Problemas 
Familiares” é um instrumento central neste estudo, que avalia as 
repercussões da doença nos familiares que prestam cuidados ao 
doente, validado e traduzido para a versão portuguesa por 
Miguel Xavier e J.M. Caldas de Almeida em 2002 . Segundo os 
autores, o FPQ pode ser aplicado, “em sentido lato, às pessoas 
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que desempenham o papel de prestadores de cuidados 
informais”. 
É um instrumento que se baseia no auto-preenchimento e 
descreve o auto-relato das várias vivências e acontecimentos 
com o doente e a forma como foram sentidas. Estruturalmente, 
é constituído por 29 itens obrigatórios que abrangem duas 
grandes áreas: as repercussões sociais e emocionais da doença 
nos prestadores de cuidados familiares e uma área suplementar, 
com as repercussões em outros membros da família dos 
cuidadores e das implicações económicas directas e indirectas. 
O FPQ concebido com base na teoria das emoções expressas, 
associa o sofrimento emocional dos familiares, abrange áreas de 
repercussão da doença na família, relacionadas com a interacção 
familiar, rotinas, lazer, trabalho, saúde mental, saúde física e 
rede social. Cada item é cotado segundo uma escala de tipo 
Likert, com 4 ou cinco opções possíveis. O instrumento 
apresenta uma grelha de análise composta por cinco dimensões: 
sobrecarga objectiva, sobrecarga subjectiva, ajuda recebida, 
atitudes positivas e criticismo (anexo III doc 7). O intervalo de 
avaliação na maioria das questões é de dois meses, com 
excepção das perguntas 14, 56 e 57 que é de um ano ( anexo II doc 
3).  
Os itens de natureza ordinal (qualitativa) foram considerados 
como variáveis quantitativas. Cada item apresenta quatro ou 
cinco opções de escolha codificadas 1 a 4. A quinta opção, com o 
número 7, destina-se a assinalar as questões que não se aplica. 
Do ponto de vista estatístico, utilizámos o programa estatístico 
SPSS. A análise exploratória foi efectuada com base no cálculo 
dos parâmetros de 1 a 4, em que 4 é a situação menos favorável 
e 1 a mais favorável.  
O FPQ permitiu-nos identificar os problemas familiares 
relacionados com a sobrecarga, a ajuda de outros familiares, o 
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apoio dos cuidados formais e a atitude do doente perante a 
família, bem como detectar sentimentos e emoções do cuidador 
e identificar a sobrecarga nos filhos da pessoa que presta os 
cuidados informais. 
 
 
 
Escala de acontecimentos de vida 
 Escala de acontecimentos de vida de Holmes e Rahe3, é uma 
escala de auto-preenchimento e de auto-relato onde são 
assinalados os acontecimentos de vida susceptíveis de 
provocarem stress ocorridos nos últimos 12 meses, (anexo II doc 
4). 
O questionário é composto por 43 itens, cuja ordenação é do tipo 
«chek list». Os acontecimentos são hierarquizados em scores 
decrescente, segundo a intensidade do stress provocado na 
vivência desse acontecimento, sendo o «score» máximo de 100 
atribuído às situações mais graves e de provocarem maior 
intensidade de stress como é o caso de morte do cônjuge e o 
«score» mínimo de 11 relacionados com acontecimentos 
susceptível de provocarem uma intensidade de stress menor 
como por exemplo multas e por ou pequenas infracções. Os 
acontecimentos listados advêm de situações cujo stress revela 
maior ou menor probabilidade de provocar sofrimento emocional 
e transtornos psicoemocionais. A medição do stress faz-se 
somando os «scores» de cada acontecimento de vida atribuídos 
na escala que são reagrupados segundo a intensidade, de 1 a 4. 
O item 1, cujo «score» pode ir até 149, significativa não haver 
risco de desenvolver doença. No item 2, com «score» entre 150-
                                                 3 Escala “life events”, de Holmes e Rahe 1967 também conhecida pela Escala de Reajustamento Social 
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199, significa que poderá ocorrer uma crise leve e em 33% 
haver doença. Já no item 3, onde o «score» varia entre 200-299, 
a possibilidade de ocorrência de uma crise é moderada. Há a 
possibilidade em 50% de ficar doente. Finalmente o item 4, onde 
o «score» é superior a 300, a crise é intensa, há possibilidade 
em 80% de sofrer uma doença. A probabilidade de desenvolver 
doença, segundo os autores da escala, é extensiva num período 
de 24 meses posterior aos acontecimentos de vida (anexo III-doc 
8).  
É um instrumento baseado na premissa de que os 
acontecimentos bons/agradáveis ou positivos e os menos bons, 
desagradáveis ou negativos, podem aumentar os níveis do stress 
e levar a um aumento da susceptibilidade de ocorrência de 
problemas com a saúde. Esta escala permite-nos determinar a 
quantidade de acontecimentos de vida e o stress adicional a que 
o familiar está sujeito, ao mesmo tempo que cuida do doente 
com VIH/SIDA, situação motivadora de sobrecarga. 
 
 
Reajustamento social  Com a grelha de avaliação do reajustamento social é possível 
identificar a dimensão social mais afectada pelo stress, isolando 
estes factores permite uma intervenção mais eficaz no 
reajustamento social.  
Segundo Savoia (1996), o reajustamento social é a escala mais 
utilizada na identificação e distribuição do stress, pelas 
diferentes dimensões sociais, e as implicações para a saúde e 
bem-estar (anexo III-doc 9). Esta autora, ao citar outros autores 
(Appley e Trumbull, 1988), refere que o stress com origem nas 
percepções do indivíduo do seu ambiente social, é designado por 
stress psicossocial. O modo de o estudar tem sido através do "ife 
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events”, que são mudanças relativamente inesperadas no 
ambiente social do indivíduo. Pode imaginar-se que a falta de 
mudanças seja igualmente stressante, devendo considerar-se 
que os acontecimentos de vida indicados na escala, são apenas 
uma amostra dos stressores a que os seres humanos estão 
sujeitos, restringindo-o a uma amostra que os pesquisadores 
podem investigar, se o stress psicossocial é factor importante 
para os distúrbios emocionais. 
Ainda segundo a mesma autora, os factores de stress podem 
analisar-se agrupando-os em dimensões relacionadas com o 
local de trabalho, com a família, com a perca ou redução no 
suporte social e problemas familiares de conflitualidade ou de 
doença, ligados a assuntos pessoais e do meio ambiente, com 
dificuldades pessoais, com problemas financeiros e problemas 
com a justiça. Constituem exemplos, as pressões, os conflitos 
inter e intrapessoais, os aspectos físicos negativos do local de 
trabalho e as preocupações financeiras, os problemas com os 
filhos, os problemas conjugais, as preocupações de saúde. O 
meio ambiente pode também ser stressante. O local onde a 
pessoa reside é um exemplo, como no caso de um grande centro 
urbano. No entanto deve ressalvar-se que as pessoas têm 
diferentes níveis de tolerância a situações stressantes. Algumas 
são perturbadas por uma ligeira mudança ou emergência, outras 
são afectadas apenas por stressores de maior magnitude ou 
quando a exposição a eles é mais prolongada.  
Esta escala é composta por sete dimensões. A cada 
acontecimento é atribuído o score global. Em cada dimensão 
obtém-se o valor médio de ponderação. Com estes valores 
encontramos as dimensões mais afectadas e com necessidades 
de reajustamento social (anexo III-9). 
Com o objectivo de minimizar as desvantagens, a escala de 
Holmes e Rahe (1967) tem sido objecto de vários estudos e 
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permanece como a mais utilizada em pesquisas de campo. Em 
muitos trabalhos, os pesquisadores procedem a modificações 
quanto à ordem ou ao número dos eventos nela incluídos, mas 
basicamente, conservam a sua forma original. Segundo 
Katschnig (1986), citado por Savoia (1996), deve ser-se 
cauteloso quanto à interpretação e à generalização dos dados  
 
 
 
 
Escala de Graffar 
 Na caracterização social dos sujeitos utilizámos a escala de 
Graffar conhecida Índice de Graffar, também utilizado por 
Pereira (1996) num estudo com familiares de doentes psicóticos 
sobre as repercussões da doença mental na família. Esta escala 
permite-nos identificar a classe social a partir de cinco 
dimensões: actividade socioprofissional, habilitações 
académicas; proveniência dos rendimentos/salários, condições 
habitacionais e local de residência. É um instrumento que mede 
o nível económico e social, e agrupa os indivíduos por estratos 
sociais. Cada uma das variáveis tem cinco respostas possíveis, 
numeradas de um a cinco. No caso da resposta não se aplicar 
introduzimos a opção com o número sete. A soma dos scores das 
cinco variáveis determina o estrato social. O máximo de score 
por individuo é de 25 e o mínimo é de 5. Quanto maior for o 
valor do «score», mais baixa é a classe social. As respostas 
obtidas em que o valor da variável incida no número sete (não 
se aplica), receberão a pontuação como se tivesse respondido na 
posição cinco (anexo III doc 10). 
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Questionário de caracterização dos doentes e familiares  Por fim, elaborámos um questionário para caracterização sócio-
demográfica dos prestadores de cuidados informais, com 9 
perguntas onde incluímos, entre outras as variáveis, a idade, o 
sexo, o estado civil e o grau de parentesco. 
O questionário aos doentes é composto por sete questões. 
Construído especialmente para garantir os critérios de inclusão, 
a caracterização sócio-demográfica dos doentes e a autorização 
de acesso aos sujeitos da investigação (anexo II doc.  2 e 6). 
 29
 
 
 
A aplicação do inquérito 
 
 
Em Março de 2005, foram solicitadas autorizações aos Conselhos 
de Administração dos Hospitais: Centro Hospitalar de Lisboa (S. 
José, Capuchos e Desterro), Hospital Egas Moniz, Hospital Stª 
Maria, Hospital Curry Cabral, Hospital Pulido Valente, Sta Casa 
de Misericórdia, TAIPAS e à Sub-região de Saúde de Lisboa. Em 
virtude de algumas  destas instituições não autorizarem o 
estudo, a colheita dos dados foi efectuada no Hospital Curry 
Cabral, Hospital Pulido Valente, Sta Casa de Misericórdia e nas 
TAIPAS. A demora nas respostas de autorização e a ausência das 
mesmas foi motivo de atraso em iniciar as entrevistas com os 
doentes, o que só veio acontecer em finais de Junho de 2005. 
Tabela 1-Instituições onde foram colhidos os dados 
 n= % Santa Casa da Misericórdia 4 7,8 Hospital Curry Cabral 23 45,1 Hospital Pulido Valente 21 41,2 TAIPAS 3 5,9 
Total 51 100,0  
Como já foi referido o estudo desenvolve-se em dois momentos. 
Num primeiro momento com os doentes e num segundo com os 
familiares. 
Neste estudo prévio, o doente era informado da natureza do 
estudo, antes de se iniciar a entrevista. Uma vez iniciada a 
entrevista era solicitado o preenchimento de um questionário 
com perguntas de caracterização sociodemográficas, 
identificação do grau de dependência, formalização e autorização 
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para entrevistar os familiares, nomeadamente a pessoa mais 
significativa na doença. Com esta autorização estavam 
formalizados os requisitos sobre o consentimento informado. 
Obtida a autorização e os contactos procedeu-se à marcação da 
entrevista com os familiares. 
O entrevistador foi o próprio investigador. Apresentava-se aos 
doentes e familiares sem qualquer elemento que o identificasse 
como técnico de saúde. Os doentes no primeiro contacto eram 
abordados pelo enfermeiro chefe do serviço, que o apresentava. 
Este foi um elemento facilitador da realização da entrevista. 
 
Nas entrevistas com os familiares, 17 foram marcadas à primeira 
tentativa, 6 à segunda, 13 à terceira e 5 à quarta ou mais 
tentativas. 
Tabela 2-Número de tentativas de marcação de entrevista 
 n= % Valid Uma vez 17 33,3   Duas vezes 6 11,8   Três vezes 13 25,5   Quatro ou mais 15 29,4   Total 51 100,0 Das 51 entrevistas, 25 ocorreram nas instalações hospitalares, 
14 à mesa de um café, 3 em casa dos entrevistados, 9 em locais 
previamente combinados, nomeadamente no carro do 
entrevistador ou pelo telefone, por impossibilidade dos 
entrevistados em fazer a entrevista presencial. 
 
 
 
 
 
 
 
Tabela 3-Local da entrevista 
 n= % Hospital 25 49,0 Café 14 27,5 Em casa do familiar 3 5,9 Telefone 6 11,8 No carro 3 5,9 Total 51 100,0 
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Amostra: Caracterização dos doentes e dos prestadores de cuidados 
  Elegemos como sujeitos do estudo, a pessoa indicada pelo 
doente como sendo a pessoa mais significativa no processo da 
sua doença. Foram contactados 189 doentes, mas 69 recusaram 
ser entrevistados. Dos 120 entrevistados, 19 não autorizaram 
que entrevistássemos a pessoa cuidadora e 101 doentes 
autorizaram a entrevista ao familiar. Apenas 51 aceitaram 
participar no estudo. 
Tabela 4-Amostra Utentes contactados para a entrevista 189 Utentes que recusaram ser entrevistados 69 Utentes que não autorizaram entrevista c/ familiares 19 Utentes que autorizaram a entrevista c/ familiares  101 Familiares entrevistados 51 Familiares que recusaram ser entrevistados 50 Total de pessoas contactadas 290 Total de entrevistas 171     Amostra   51 Foram contactadas 290 pessoas, entre doentes e cuidadores 
(189 doentes e 101 cuidadores). Contudo, apenas foram 
conseguidas 171 entrevistas. Após autorização, os doentes 
dispunham de 3 dias para informarem o familiar que iria ser 
contactado para o estudo. O contacto para marcação da 
entrevista foi efectuado pelo telefone. 
O elevado número de recusas, tanto dos doentes como dos 
familiares, pode estar relacionado com o estigma face à doença 
tanto do lado do doente, como do cuidador. O estigma do 
VIH/SIDA está associado ao comportamento social de risco 
geradores de exclusão social (Lecour 1997). Por outro lado, o facto 
de lhes propormos a entrevista, constituiu mais um momento de 
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consciencialização e de confronto com a doença. Recordam-se 
sentimentos e emoções susceptíveis de provocar sofrimento. O 
facto do entrevistador não ter usado qualquer identificação, 
como técnico de saúde ligado à instituição, permitiu que tanto os 
doentes como os familiares não se sentissem comprometidos em 
participar na entrevista, dando assim, uma total liberdade de 
opção. A nossa experiência, diz-nos que o doente e a família 
perante um técnico de saúde fardado têm mais dificuldade em 
dizer que não, quando se lhe pede a colaboração para estudos 
idênticos. 
 
 
Os doentes 
 A idade das pessoas inquiridas com VIH/SIDA distribui-se 
segundo uma amplitude de 58 anos, no intervalo dos 26 e 84 
anos e num total de 51 indivíduos. No grupo etário inferior a 29 
anos, registámos 4 indivíduos, no grupo acima dos 60 anos, 6 
indivíduos. No grupo dos 30 aos 59 anos, encontram-se os 
restantes 41 indivíduos As medidas de tendência central 
encontram-se muito próximas umas das outras, apresentando 
uma ligeira assimetria positiva, sendo a média de 44 anos, a 
mediana de 41 anos, a moda 40 anos e o desvio padrão de 
12,28. 
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Gráfico 1 
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Dos 51 indivíduos, 31 são do sexo feminino e 20 do sexo 
masculino. Relativamente ao estado civil, 20 são solteiros 
seguindo-se o grupo dos casados, com 18. 
Nesta pequena amostra de doentes, verifica-se um aumento da 
esperança de vida das pessoas com VIH/SIDA. O que confirma a 
relação da importância de um diagnóstico precoce, a descoberta 
de novos medicamentos anti-retrovirais e a participação dos 
prestadores de cuidados familiares (Vilar 1). 
Verificámos a tendência para a concentração no grupo etário da 
população activa entre os 20 e 59 anos, que segundo Paixão 
(2005), aponta para a ordem dos 90,1% e que nesta amostra se 
situa nos 80,3%. De igual modo, verifica-se uma descida na 
população mais jovem e um aumento na população mais idosa. 
Constatámos que um maior número de pessoas infectadas é do 
sexo masculino (31). Sendo que 30 dos doentes vive em casa 
própria e 17 vivem com a família. Os doentes inquiridos provêm 
de 12 concelhos da Região da Grande Lisboa, sendo que 26 dos 
51 residem no concelho de Lisboa. 
No que se refere ao estado de dependência para realizar as 
actividades da vida diária, 40 doentes consideram-se 
independentes, dos quais 17 são solteiros, 13 casados, 7 
separados e 3 viúvos. Apenas 6, se consideram totalmente 
dependentes e dizem precisar da ajuda permanente dos 
familiares. Sendo que 33 dos doentes sabem que são 
seropositivos há mais de 4 anos, enquanto 2 referem só sabê-lo 
há menos de um ano (anexo IV doc 11 e 12). 
Relativamente ao estado de independência, poderemos 
relacioná-lo com o facto de viverem nas suas casas (30), por ser 
uma população que se encontra maioritariamente no grupo 
etário da idade activa, por não precisarem de ajuda para as 
actividades da vida diária, pelo facto de saberem que são 
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seropositivos há mais de 4 anos e terem-se familiarizado com a 
doença encontrando-se num estádio psicológico de aceitação.  
 
 
Os prestadores de cuidados familiares 
 A idade dos prestadores de cuidados informais distribui-se entre 
os 20 e 73 anos, sendo a amplitude do intervalo de 53, a média 
das idades de 48,3, moda de 48, a mediana de 47 e o desvio 
13,79. Verificámos uma simetria quase perfeita. Ao contrário dos 
doentes, a curva encontra-se ligeiramente deslocada para a 
esquerda, a amplitude na distribuição é maior nos doentes com o 
limite inferior e superior mais altos, significa que temos 
cuidadores mais novos que os doentes. Contudo, as medidas de 
tendência central dizem o contrário. 
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Gráfico 2 Dos 51 cuidadores, 33 encontram-se a trabalhar sob a forma de 
emprego permanente. Também, acima 60 anos, a população 
cuidadora volta a aumentar, apesar de haver doentes mais 
velhos que os cuidadores.  
Constatámos que 40 cuidadores (78,4%) são do sexo feminino. 
Também Hucle (1994) e Alano (2004) constataram em estudos 
diferentes com pessoas idosas, que 80% dos cuidadores 
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informais eram também do sexo feminino e com mais de 50 
anos. 
Relativamente ao estado civil e, contrariamente aos doentes, 29 
são casados. Os solteiros são 9. No grau de parentesco verifica-
se serem os pais que mais cuidam dos filhos, nomeadamente as 
mães, encontrando-se 17 dos 51 nessa situação, seguidos dos 
cônjuges com 12 casos, 29 pessoas presumem-se casadas. A 
rede de vizinhança é pouco significativa, apenas se registaram 4 
casos.41 cuidadores referem viver na mesma casa entre uma e 
três pessoas. 
No que se refere ao tempo a cuidar do familiar, 30 cuidadores 
referem fazê-lo há mais de 4 anos, situação semelhante à 
referida pelos doentes 33 dizem ter conhecimento da doença do 
familiar há mais de 4 anos. Quanto ao tempo que passam com o 
doente, 15 dizem estar 24 horas diárias. Outro grupo de 11 
cuidadores, refere passar 12 horas com o doente. 
Tabela 5-Número de horas diárias  nos cuidados com o familiar   
 
 
 
 
 
 
No que se refere ao estado de dependência, 37 dizem que o seu 
familiar é independente, valor semelhante ao referido pelos 
doentes.  
Tivemos curiosidade saber se o cuidador tomava alguma 
medicação para ajudar a superar a situação de sobrecarga física 
ou emocional, 42 indivíduos referiram não tomar qualquer 
medicação (anexo IV doc 13). 
 
 
 
N.º H. Dia n= % 1 1 2,0 2 8 15,7 4 3 5,9 5 2 3,9 8 3 5,9 10 4 7,8 12 11 21,6 15 2 3,9 16 2 3,9 24 15 29,4 Total 51 100,0 
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Relações de Parentesco entre cuidadores e doentes  Constatámos que 7 pais estão a ser cuidados pelos filhos: 4 
filhas cuidam de 4 mães, 1 filha cuida de 1 pai, 1 mãe é cuidada 
por um filho e 1 pai cuidado por 1 filho. 
Verificámos que 15 filhos são cuidados pelos pais: 3 mães 
cuidam de 3 filhas, 9 mães cuidam de 9 filhos, 1 pai a cuidar de 
1 filha e 2 pais a cuidar de 2 filhos. 
Relativamente a irmãos, 6 irmãs cuidam de 6 irmãos e 1 irmã 
cuida de outra irmã. 
Dos 11 cônjuges, constatámos que 4 homens cuidam de 4 
mulheres e 7 mulheres cuidam de 7 homens. 
Fora do núcleo familiar, estão 3 doentes: 1 do sexo feminino e 2 
do sexo masculino. 
Os restantes 8 casos distribuem-se fora da rede familiar 
(vizinhos, serviços sociais e outros).  
Tabela 6-Relações de parentesco, sexo do doente, sexo do prestador de cuidados  GRAU DE PARENTESCO do prestador de cuidados  
DOENTE   Sexo do prestador  de cuidados n=   Afinidade  Sexo Feminino Masculino    Pai/mãe 
  Familiar 
Feminino Masculino soma 
4 1 5 1 1 2 5 2 7  Serviços sociais Feminino soma 1  1 1  1    Filho 
 Familiar Feminino Masculino soma 
3 1 4 9 2 11 12 3 15  Serviços sociais Masculino soma 1  1 1  1  Outro Feminino soma  1 1  1 1  Irmão  Familiar Feminino Masculino soma 
1  1 6  6 7  7  Cônjuge  Familiar Feminino Masculino soma 
0 4 4 
7 0 7 
7 4 11   Amigo/vizinho 
Serviços sociais   Feminino soma 1  1 1  1 Outro   Masculino soma 1  1 1  1 Vizinho     
Feminino Masculino soma 
1 0 1 0 1 1 1 1 2  Outro tipo de relação  Familiar Feminino Masculino soma 
1  1 2  2 3  3 Outro  Feminino soma 1  1 1  1 
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Dos 84% de cuidadores são familiares e os doentes consideram-
nos a pessoa significativa no processo da doença. Significa que 
16% a pessoa significativa não pertence à rede familiar. 
Tabela 7-A pessoa significativa do doente 
Apuramos que 66,70% dos cuidadores são do sexo feminino e 
17,6% do sexo masculino. Estes valores são muito semelhantes 
aos referidos por Alano, Paul, Huckle no capítulo doença e 
família. Todos concluíram que os cuidados informais são 
prestados em mais de 80% por familiares. Esta constatação vem 
contrariar a percepção do senso comum, em que os doentes 
crónicos, na generalidade são cuidados fora da rede familiar. 
Constatámos que os doentes e as pessoas que cuidam dos seus 
familiares, a distribuição nas idades se situam entre os 20 e 84 
anos. Embora a amplitude seja mais elevada nos doentes, os 
familiares são mais velhos, sendo a média das idades 48,27 nos 
cuidadores e nos doentes de 43,98.  
Relativamente ao estado civil, o grupo dos solteiros é o mais 
afectado pelo VIH, seguido dos casados e dos separados. Os 
menos infectados pelo vírus são os viúvos. As mães são as que 
mais cuidam dos filhos e dos maridos. Sendo sexo feminino 
predominante nos cuidados informais.  
 
Tanto o doente como o cuidador têm percepções semelhantes 
sobre o estado de dependência, embora com uma ligeira 
diferença. O doente auto-avalia o seu estado de dependência 
diferente do cuidador, considerando-se mais independente. Os 
A pessoa significativa do paciente 
Grau de parentesco a quem presta os cuidados  n=   Pai/mãe Filho Irmão Cônjuge Amigo vizinho Outro tipo de relação Familiar  Vizinho Serviços sociais  Outro 
7 15 7 11 0 2 43 
0 0 0 0 2 0 2 
1 1 0 0 1 0 3 
0 1 0 0 1 1 3 Total 8 17 7 11 4 4 51 
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doentes solteiros são os que se consideram mais independentes, 
seguidos dos casados. Os prestadores de cuidados têm 
percepção diferente, por isso consideram-nos mais dependentes. 
Na relação com a doença, há um conhecimento diferente entre 
os doentes e os cuidadores. Para os doentes, há um tempo real 
do conhecimento da doença, que coincide com a revelação do 
diagnóstico. Para a pessoa significativa, esse tempo revela-se 
diferente. 64,7% dos doentes dizem ter conhecimento da doença 
há mais de 4 anos, enquanto 58,8% das pessoas significativas 
só souberam da situação de doença do familiar há 4 anos. 
Certamente, esta janela, pode representar o tempo que o doente 
passou pelos diferentes momentos de crise no processo da 
doença, nomeadamente o choque, a negação, o isolamento. Será 
que, na fase da negociação/aceitação, os familiares são 
conhecedores da doença? Será que esta diferença no 
conhecimento da doença, para os diferentes sujeitos, terá a ver 
com facto do doente no momento de conhecer o diagnóstico 
ainda se sentir relativamente bem e não ter necessidade de 
partilhar esta vivência? E o facto de a não querer partilhar terá 
alguma relação com o estigma da doença e das representações 
sociais? Questões estas que podem ser objecto de estudo em 
outros trabalhos. 
              
 39
Caracterização social dos cuidadores  
Quanto à actividade profissional dos cuidadores, 18 (35,5%) 
encontram-se desempregados, 13 são trabalhadores 
indiferenciados, sem qualificação profissional, 12 são semi-
qualificadas, enquanto 8 ocupam lugares de chefia ou são 
quadros técnicos superiores. 
Tabela 8-Caracterização da actividade profissional  n= % Médio industrial/comerciante 4 7,8 Pequ. industrial/comerciante/chefe secção/func. qualificado 4 7,8 Pequ. agricultor/empreg. balcão/escritório 12 23,5 
Trabalhador indiferenciado 13 25,5 
Não se aplica, há mais de 1 ano desempregado 18 35,3 
Total 51 100,0 Quanto à formação académica, 22 (43,1) tem a escolaridade 
obrigatória, ao nível do 1º ciclo (4ª classe) e 17 não concluiu a 
escolaridade obrigatória.  
Tabela 9-Habilitações académicas Habilitações n= % Licenciado ou mais 3 5,9 Bacharelato 2 3,9 Ensino secundário 7 13,7 Escolaridade obrigatória 22 43,1 Sem escolaridade 17 33,3 Total 51 100,0 Os rendimentos destas pessoas, 22 dizem estar dependentes dos 
subsídios da assistência social ou desempregados e sem 
qualquer rendimento.  
Tabela 10-Origem dos rendimentos/salários   
 
 
 
A habitação, é considerada por 35 (68,7) indivíduos de modesta 
e confortável, enquanto 16 consideram-na degradada ou 
imprópria. 
 
Proveniência dos rendimentos n= % Vencimentos certos resultantes da acti. profissional 19 37,3 Vencimentos incertos/trab. Temporário 10 19,6 Dependente de subsídios sociais 20 39,2 Não se aplica, sem qualquer rendimento 2 3,9 Total 51 100,0 
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Tabela 11-Tipo de habitação Tipo de habitação n= % Espaçosa/confortável 6 11,8 Modesta 29 56,9 Degradada 15 29,4 Imprópria 1 2,0 Total 51 100,0 Já no que se refere ao local da habitação, 21 classificam-no de 
bairros da lata ou sociais. Os restantes consideram o seu bairro 
bom, ainda que antigo. Nenhum dos inquiridos refere que a sua 
habitação se situada em bairros de luxo ou condomínios 
fechados. 
Tabela 12-Local de residência   
 
 
 
De acordo com a aplicação da escala “Graffar”, 35 dos 
cuidadores (68,6%) pertencem à classe média baixa e à classe 
baixa. Os restantes 16 (31,4%) pertencem à classe média e à 
classe média alta, com um índice global de ponderação de 3,9. 
Isto significa, que a média dos prestadores de cuidados se 
aproxima classe média baixa (anexo IV doc 14). Não foram 
identificados indivíduos no estrato social alto.  
Tabela 13-Classe Social  Classe social n= % I Classe alta (5-9) 0 0 II Classe média alta (10-13) 7 13,7 III Classe média (14-17) 9 17,6 IV Classe média Baixa (18-21) 24 47,1 V Classe baixa (22-25) 11 21,6  Total 51 100  
Nas cinco dimensões que caracterizam e determinam a classe 
social a actividade profissional foi a dimensão que obteve o score 
mais elevado. Quanto maior é o score, mais baixa é classe 
social. Os factores que contribuíram para esse aumento foram o 
desemprego que afecta 18 indivíduos, o trabalho indiferenciado 
ou sem qualificação em 13 dos cuidadores. Na dimensão origem 
Local de residência n= % Bom local, central, bons acessos 17 33,3 Zona antiga conservada 13 25,5 Bairro social 18 35,3 Bairro da lata 3 5,9 Total 51 100,0 
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dos rendimentos, 20 dos prestadores de cuidados estão 
dependente do rendimento mínimo e dois não têm qualquer 
rendimento (anexo IV doc-15). 
Peso das dimensões na determinação da classe social 
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Gráfico 3 Dos 24 indivíduos da classe média baixa, 7 são solteiros, dos 
quais 4 são do sexo feminino e 3 do masculino, 12 são casados 
dos quais 9 são do sexo feminino e 3 são do sexo masculino, 2 
são viúvas e 3 são separadas. Isto é, a classe social média baixa 
é composta por 17 mulheres e 7 homens. Dos 11 indivíduos da 
classe baixa, 1 é solteiro, 5 são casados, dos quais 4 são do sexo 
feminino e 1 é do sexo masculino, 4 são viúvas e 1 é separada.  
Tabela 14-PRESTADOR DE CUIDADOS 
Estado civil, Sexo, Classe Social 
     
Estado civil    
  Sexo 
Classe social 
n=   
Classe  média alta  (10-13) 
Classe média  (14-17) 
Classe  média Baixa  (18-21) 
Classe baixa  (22-25)   Solteiro 
Feminino Masculino  SOMA 
 1 4 1 6 
 0 3 0 3 
 1 7 1 9   Casado 
Feminino Masculino  SOMA 
6 3 9 4 22 
0 3 3 1 7 
6 6 12 5 29  Viúvo Feminino ´ SOMA 
1 1 2 4 8 
1 1 2 4 8   Separado 
Feminino Masculino  SOMA 
 1 2 1 4 
 0 1 0 1 
 1 3 1 5 
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 Tabela 15-Estado civil do prestador de cuidados * classe social  
 Estado civil    
CLASSE SOCIAL n=  Classe média alta (10-13) Classe média (14-17) Classe média Baixa (18-21) Classe baixa (22-25) Solteiro 0 1 7 1 9 Casado 6 6 12 5 29 Viúvo 1 1 2 4 8 Separado 0 1 3 1 5 Total 7 9 24 11 51 Na classe social média baixa e baixa, encontram-se 35 dos 51 
indivíduos (24+11 tabela 13), dos quais 22 estão em situação de 
desemprego. Destes 14 são casados (9 mulheres e 5 homens). O 
grupo das mulheres é o mais afectado com o desemprego (9 
casadas, 2 solteiras, 4 viúvas, e 2 separadas). Naturalmente, 
esta situação de desemprego traz problemas acrescidos para os 
cuidadores, nomeadamente com os encargos monetários. 
Tabela 16-Situação de emprego Segundo o sexo e o estado civil do prestador de cuidados 
Estado civil    
  Sexo  
Situação actualmente de emprego n=  Não Sim  Solteiro Feminino Masculino SOMA 
2 4 6 0 3 3 2 7 9  Casado Feminino Masculino SOMA 
9 13 22 5 2 7 14 15 29  Viúvo Feminino SOMA 4 4 8 4 4 8  Separado Feminino Masculino SOMA 
2 2 4 0 1 1 2 3 5  Nesta caracterização o grupo dos casados e o sexo feminino são 
predominantes, globalmente, este grupo representa 56,8% dos 
cuidadores. Quanto à classe social 68,6% pertencem: à classe 
média baixa e classe baixa. 
.  
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RESULTADOS 
    Neste capítulo fazemos a apresentação dos resultados e 
procedemos a comentários.  
Os aspectos mais focados neste capítulo referem-se às 
repercussões da doença nos prestadores de cuidados familiares a 
doentes com o VIH/SIDA, nomeadamente as dimensões com a 
sobrecarga objectiva, sobrecarga subjectiva, ajuda recebida, 
atitude positiva e criticismo. 
Seguidamente completamos a análise sobre os acontecimentos 
de vida ocorridos com os prestadores de cuidados, o 
reajustamento social face a esses acontecimentos de vida, sendo 
que estes podem não ter qualquer relação directa com a doença 
do familiar, nomeadamente nas dimensões problemas no 
trabalho, suporte social, problemas familiares, mudanças no 
ambiente, dificuldades pessoais, problemas económicos e 
problemas com a justiça. Análises distintas que se interligam no 
resultado final. 
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REPERCUSSÕES DA DOENÇA 
  
Sobrecarga objectiva  
  Dimensão sobre os aspectos interpessoais relacionada com as 
vivências/relações directas ou indirectas com o doente. 
 
Relativamente ao descanso nocturno 25 dos 51 cuidadores 
referem não terem de acordar durante a noite, enquanto 21 
dizem que às vezes ou muitas vezes interrompem o sono por 
causa do familiar e 5 têm de acordar todas as noites. 
Tabela 17-Problemas com o sono  n= % Nunca 25 49,0 Às vezes 13 25,5 Muitas vezes 8 15,7 Todas as noites 5 9,8 Total 51 100,0 Do mesmo modo, 25 não se sentem lesados nos tempos de 
lazer, dizem que o doente não interfere nos seus tempos livres. 
Para 17 familiares varia, entre às vezes e muitas vezes o 
sentirem-se lesados nos tempos de lazer. Enquanto 9 sentem-se 
sempre ocupados com o doente e por isso não têm tempo para o 
lazer. 
Tabela 18-Limitação dos períodos de lazer 
 n= % Nunca 25 49,0 Às vezes 8 15,7 Muitas vezes 9 17,6 Sempre 9 17,6 Total 51 100,0 
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Quando questionados sobre a dificuldade em sair ao fim-de-
semana, 22 dizem não ter dificuldade, enquanto 19 respondem, 
às vezes e muitas vezes, têm dificuldade e 10 têm sempre 
dificuldade.  
Tabela 19-Dificuldade em sair ao fim-de-semana 
  n= % Nunca 22 43,1 Às vezes 13 25,5 Muitas vezes 6 11,8 Sempre 10 19,6 Total 51 100,0  
Isto é, entre 46% e 49% dos prestadores de cuidados não 
sentem que o doente interfira no descanso nocturno nem nos 
tempos de lazer. 
 
Para 34 dos inquiridos, o facto de terem o doente em casa não 
constitui limitação para receber amigos ou outros familiares. 
Contudo, para 8, às vezes ou muitas vezes, têm dificuldade em 
receber visitas, enquanto 9 têm sempre dificuldade. 
Tabela 20-Limitação em receber convidados 
 n= % Nunca 34 66,7 Às vezes 7 13,7 Muitas vezes 1 2,0 Sempre 9 17,6 Total 51 100,0 Relativamente à restrição do convívio com amigos, 32 não 
sentem qualquer restrição pelo facto de terem assumido o 
compromisso de cuidar do familiar. No entanto, 15 sentem-se 
restringidos algumas vezes ou muitas vezes. Apenas 3 se 
sentem excluídos da convivência social.  
Tabela 21-Restrição da vida social  n= % Nunca aconteceu 32 62,7 Aconteceu algumas vezes 11 21,6 Aconteceu muitas às vezes 5 9,8 Aconteceu sempre 3 5,9 Total 51 100,0  
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Significa que entre 62% e 68% dos prestadores de cuidados 
informais não sentem necessidade de fazer uma vida social 
restrita pelo facto de terem um familiar com VIH. 
 
Dos 51 indivíduos 27 nunca sentiram necessidade de faltar ao 
trabalho ou realizar outras actividades de âmbito pessoal, 23 
referem que às vezes ou muitas vezes, sentem dificuldade. 
Apenas 1 diz ter sempre dificuldades em cumprir os deveres 
profissionais ou de âmbito particular. 
Tabela 22-Problemas de assiduidade no trabalho   n= % Nunca 27 52,9 Às vezes 14 27,5 Muitas vezes 9 17,6 Sempre 1 2,0 Total 51 100,0 Também, 25 nunca sentiram que tivessem necessidade de 
negligenciar qualquer membro da família pelo facto de ter que 
prestar este cuidado ao familiar. No entanto, 17 referem que o 
têm que fazer às vezes ou muitas vezes, sendo que 4 se sentem 
sempre indisponíveis para os outros membros da família. 
Tabela 23-Negligencia de outros membros da família   n= % Nunca 25 49,0 Às vezes 10 19,6 Muitas vezes 7 13,7 Sempre 4 7,8 Total 46 90,2 MissingSystem 5 9,8 Total 51 100,0 Fazer férias não constitui problema ou dificuldade para 22 dos 
inquiridos, 8 referem terem alguma ou muita dificuldade, 10 
dizem ser impossível fazer férias e a 11 esta situação não se 
aplica porque não costumam fazer férias. 
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Tabela 24-Dificuldade em fazer férias 
  n= % Não, não tive qualquer dificuldade  22 43,1 Sim, tive algumas dificuldades 2 3,9 Sim, tive muitas dificuldades 6 11,8 Sim, foi impossível 10 19,6 Total 40 78,4 Missing System 11 21,6 Total 51 100,0  
Verifica-se que entre 51% e 43% dos prestadores de cuidados 
não sentem que o doente os afecte na relação laboral com 
terceiros, que a sua presença seja motivo para menos 
disponibilidade para os restantes familiares ou os impeça de 
fazer férias. 
 
Relativamente à dimensão sobrecarga objectiva, observámos 
que a moda é de 1 em todos os itens. Isto é, a maioria das 
situações nunca aconteceram. As médias mais elevadas estão 
relacionados com limitações, nomeadamente ausentar-se de 
casa, com o tempo de lazer, com dificuldades em poder sair ao 
fim-de-semana, em fazer férias. A variação dos itens situou-se 
entre 2,1 a 2,8. Significa que estas situações ocorreram com 
alguma dificuldade e muita dificuldade, às vezes e muitas vezes. 
O ponto médio da dimensão situa-se em 1,9. Significará que a 
sobrecarga objectiva se situa entre o nunca e às vezes. Donde se 
conclui a existência de sobrecarga objectiva relativamente baixa. 
Tabela 25-Sobrecarga objectiva  
 
 
 
 
 
  
 M Me  Mod DP 
7 Problemas com o sono     1,86 2 1 1,02 
8 Limitação dos períodos de lazer   2,04 2 1 1,18 
9 Dificuldade em sair ao fim-de-semana   2,08 2 1 1,16 
10 Limitação em receber convidados   1,71 1 1 1,15 
11 Restrição da vida social    1,59 1 1 0,9 
12 Problemas de assiduidade no trabalho   1,69 1 1 0,84 
13 Negligenciar outros familiares    1,78 1 1 1,01 
14 Dificuldade em fazer férias    2,1 1 1 1,32 
        1,9   1,07 
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Sobrecarga subjectiva 
  Dimensão intrapessoal com repercussões na componente 
emocional e na saúde mental dos cuidadores. 
 
O sentimento de sensação de esgotamento iminente é sentido 
por 32 dos 51 inquiridos. Referem debilidade e incapacidade para 
suportar a situação. Os restantes 19 referem nunca terem 
sentido tal situação.  
Tabela 26-Sensação de esgotamento 
 n= % Nunca 19 37,3 Às vezes 15 29,4 Muitas vezes 14 27,5 Todos os dias 3 5,9 Total 51 100,0 O sentimento de depressão está presente em 46 dos cuidadores, 
variando entre às vezes e todos os dias. Apenas 5, referem 
nunca se sentirem deprimidos, sendo que 35 dos cuidadores, 
Tabela 27-Sentimentos de depressão  n= % Nunca 5 9,8 Às vezes 19 37,3 Muitas vezes 18 35,3 Todos os dias 9 17,6 Total 51 100,0 manifestam estar preocupados com o futuro dos restantes 
familiares, pelo facto de terem um familiar com VIH/SIDA. Esta 
preocupação varia entre um pouco e muito. Os restantes, 
referem não estarem preocupados com os outros familiares.  
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Tabela 28-Preocupação com os familiares   n= % Nada 16 31,4 Um pouco 11 21,6 Bastante 13 25,5 Muito 11 21,6 Total 51 100,0  
Emocionalmente, 68% a 90% dos prestadores de cuidados 
referem um estado emocional revelador de incapacidade e 
preocupação para actuar, motivada por redução dos processos 
mentais de impotência, acompanhados de emoções: tristeza, 
insegurança, incerteza, tensão crescente e inadequação, 
nervosismo, instabilidade familiar, o medo de uma morte 
anunciada. 
 Quando saem com o familiar doente para locais públicos e onde 
são conhecidos, 35 nunca se sentiram observados ou 
marginalizados.  
Tabela 29-Sensação de ser observado   n= % Nunca 35 68,6 Às vezes 7 13,7 Muitas vezes 4 7,8 Sempre 4 7,8 Não se aplica, nunca fui a um local público c/ meu familiar 1 2,0 
Total 51 100,0  
De salientar que 78% dos doentes se consideram autónomos, 
inclusivamente 59% vivem na sua própria casa e não 
apresentam um estado físico adoentado ou descuidado.  
 
As pessoas que assumiram apoiar na doença estes doentes, 
quando lhe perguntámos se, de alguma forma, se sentiam 
culpados por terem contribuído ou participado na transmissão da 
doença, 5 sentem-se um pouco culpados, enquanto 46 não se 
sentem nada culpados.  
 
 50
Tabela 30-Culpa por transmissão da doença   n= % Nada culpado 46 90,2 Um pouco culpado 5 9,8 Total 51 100,0  
Destes 5 familiares, que se sentem culpados, 2 são solteiros, um 
dos doentes também é solteiro o outro viúvo, 2 são casados 
sendo um doente solteiro e o outro separado, 1 separado com 
um doente separado. Para melhor compreender se este 
sentimento de culpa persiste por ter transmitido a doença 
directamente, se por ter abandonado o familiar antes de se 
infectar, havia a necessidade de utilização de um instrumento do 
tipo entrevista não directiva. 
 Quadro 1-Estado civil do doente, Culpa por transmissão da doença,  Estado civil do prestador de cuidados  
Estado civil do prestador de cuidados 
Estado civil do  doente Prestador-Transmissão da doença Total   Nada culpado Um pouco culpado  Solteiro     
Solteiro Casado Viúvo Separado 
2 1 3 2 0 2 1 1 2 2 0 2 Soma 7 2 9   Casado    
Solteiro Casado Viúvo Separado 
8 1 9 14 0 14 2 0 2 3 1 4 Soma 27 2 29   Viúvo  
Solteiro Casado Separado 
6  6 1  1 1  1 Soma 8  8   Separado   
Solteiro Casado Separado 
2 0 2 1 0 1 1 1 2 Soma 4 1 5  
O sentimento da falta de responsabilização por parte do doente é 
considerado por 37 cuidadores.  
Tabela 31-Responsabilização do doente   n= % Nunca penso isso 14 27,5 Às vezes penso isso 8 15,7 Penso com frequência 3 5,9 Estou convencido disso 26 51,0 Total 51 100,0 
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Olhando para o passado de convivência com o doente e como ele 
é hoje, 33 sentem-se desiludidos/desapontados com o doente. 
Tabela 32-Desapontamento   n= %t Nada 18 35,3 Um pouco 12 23,5 Bastante 10 19,6 Muito 11 21,6 Total 51 100,0  
Verifica-se ao nível das relações familiares relacionamentos 
inadequados entre os membros da família. Situação que pode 
gerar nos prestadores de cuidados, sentimentos de desânimo, 
insegurança e falta de esperança na recuperação do familiar. 
Globalmente, a dimensão sobrecarga subjectiva apresenta o 
ponto médio de 2,1. Pelo que, a componente emocional parece 
mais fragilizada. Os acontecimentos variaram entre às vezes, 
muitas vezes e bastante. Ou seja, todos os itens obtiveram uma 
média superior a 1. Significa que não houve ocorrências do tipo 
nunca, nada ou muito. 
Nos itens, cujos pontos médios são superiores a 2 e inferiores a 
3, predominam sentimentos de depressão, choro e profunda 
tristeza. O ponto médio é de 2,61 e a moda de 2. Significa que 
algumas vezes os cuidadores se sentem deprimidos por causa da 
situação do familiar. A dimensão sobrecarga subjectiva, 
essencialmente do âmbito emocional, afecta mais os familiares 
que a sobrecarga objectiva. Também Alamo (2004), no estudo 
com doentes com Alzheimer, verificou que a componente 
relacionada com a saúde mental dos cuidadores, era a mais 
afectada (57%). 
O sentimento de responsabilização do doente pelos problemas 
familiares traduz-se em relacionamentos inadequados entre os 
membros da família. Apresenta-se como o item mais elevado da 
sub-escala, situando-se o ponto médio em 2,8 e a moda em 4. O 
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grande causador da instabilidade é o doente, sendo uma 
convicção permanente dos familiares. 
O item preocupações com o futuro de outros membros da 
família, relacionado com o bem-estar dos filhos o ponto médio é 
de 2,37. Significa que presença do doente afecta negativamente 
os outros familiares.  
O desapontamento, desânimo, sensação de esgotamento 
iminente, desilusão, desgosto e decepção situa-se em 2,27.  
O cuidador quando em publico, na companhia do doente, revela 
sentimentos de estigmatização da doença entre algumas vezes e 
muitas vezes com o índice de 1,65. Relativamente aos 
sentimentos de culpa pela transmissão da doença, a pontuação 
de 1.1, o que significa que são poucos os cuidadores que têm 
sentimentos de culpa por o doente ter adquirido a doença. 
Tabela 33-Sobrecarga Subjectiva 
    M Me Mod DP 
15 Sensação de esgotamento iminente   2,02 2 1 0,94 
16 Sentimentos de depressão, choro   2,61 3 2 0,89 
17 Preocupação com o futuro dos familiares 2,37 2 1 1,14 
18 Sensação de ser observado (com o doente) 1,65 1 1 1,21 
19 Culpa por transmissão da doença    1,1 1 1 0,3 
20 Responsabilização do doente   2,8 4 4 1,37 
21 Desapontamento pela evolução da doença 2,27 2 1 1,16 
        2,1   1,00 
 
 53
 
 
 
Ajuda recebida/suporte social 
 
 
A sub-escala “ajuda recebida” é a dimensão que avalia o suporte 
social dos prestadores de cuidados informais e formais, isto é, a 
ajuda recebida por outros elementos da família ou da rede social 
de vizinhança e o apoio que os profissionais de saúde e 
instituições dão aos familiares. 
Assim, no caso do familiar que presta os cuidados precisar de 
ajuda de outras pessoas dentro ou fora da família, para cuidar da 
pessoa doente, 18 referem que não recebem qualquer apoio. 
Enquanto 14 referem contar com mais 1 pessoa. Isto é, 62,8% 
ou não têm ninguém para os substituir, ou apenas podem contar 
com 1 pessoa. Os restantes dizem receber ajuda de duas, três 
ou mais pessoas. Significa que o prestador de cuidados informais 
tem um suporte social fraco dos restantes familiares. 
Tabela 34-Ajuda de outras  pessoas familiares ou amigos 
 n= %  Pode pedir >3 pessoas 8 15,7   Pode pedir 2/3 pessoas 11 21,6   Pode pedir a 1 pessoa 14 27,5   Não 18 35,3   Total 51 100,0  
Em 84,3 % o suporte social assumido pelos prestadores de 
cuidados informais tem origem na família. Sendo que 43 doentes 
referem que a pessoa mais significativa é um familiar (tabela 6 e 7.), 
15 dos doentes recebem apoio dos pais, 12 pelos cônjuges, 7 
pais apoiados pelos filhos, 6 pelos irmãos e 3, embora não sejam 
do núcleo familiar, pertencem à família. Donde se constata, que 
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os cuidadores se encontram mais desprotegidos de suporte 
social. Poderá significar que o sentido da família alargada tem 
cada vez menos expressão nas relações com a doença na 
família.  
 A informação prestada por profissionais de saúde para cuidar do 
doente, em situações mais complicadas, 31 refere nunca terem 
recebido qualquer informação e 15 ter recebido alguma, mas 
insuficiente. Apenas 4 estão à vontade e sabem o que fazer por 
terem recebido informação suficiente. 
Tabela 35-Informação dada por profissionais de saúde 
 n= % Bastante sinto que sei o que fazer 4 7,8 Alguma, mas não o suficiente 9 17,6 Quase nenhuma 7 13,7 Nenhuma 31 60,8 Total 51 100,0 Numa situação de urgência, 39 dos cuidadores não têm ninguém 
no círculo familiar a quem recorrer. Os restantes 12 mostram-se 
mais confiantes e mais seguros por terem outros recursos. 
Tabela 36-Ajuda de familiares em situação de emergência  n= % Completamente 3 5,9 Bastante confiante 9 17,6 Um pouco 24 47,1 Nada 15 29,4 Total 51 100,0 Já no que se refere à ajuda de profissionais de saúde, 42 
cuidadores sentem-se entre um pouco e o bastantes confiantes 
com a ajuda destes, não havendo diferença significativa entre os 
médicos e enfermeiros. 
Tabela 37-Ajuda de profissionais de saúde  na situação de emergência  n= %       
Completamente 5 9,8 Bastante confiante 18 35,3 Um pouco 24 47,1 Nada 4 7,8 Total 51 100,0 
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A ajuda aos prestadores de cuidados pelas instituições revela-se 
muito fraca. Referem 37 doentes que não terem recebido 
qualquer ajuda e 8 receberam alguma, mas pouca. 
 
O índice global na dimensão “ajuda recebida” foi de 2,6. Significa 
que o apoio dado ou disponível ao prestador dos cuidados é 
fraco, sendo as respostas quase nenhum, nenhum, um pouco e 
nada, Os itens (1, 2) de avaliação do suporte social informal 
(ajuda de familiares ou de amigos), tem um índice de 
ponderação de 3 e 2,82 e a moda de 4. O prestador de cuidados, 
não pode contar com a ajuda de qualquer outro familiar. Toda 
família desaparece. Estamos perante um fraco suporte social 
informal, o que se torna uma sobrecarga para os prestadores de 
cuidados familiares.  
Os restantes 7 itens, destinados a avaliar o apoio/suporte formal 
dos profissionais de saúde e instituições, apresenta pontuação 
mais elevada. A avaliação da informação prestada por 
profissionais de saúde, é-nos dada pelo índice 3,27 e a moda é 
de 4. Os cuidadores afirmam não terem recebido praticamente, 
nenhuma informação das instituições ou profissionais de saúde, 
para cuidar do seu familiar ou para lidar com as situações 
stressantes inerentes ao processo da doença. Sendo que o ponto 
médio, sobre ajuda dos médicos, situa-se no 2,53 e a dos 
enfermeiros em 2,4. Os itens cuja pontuação é mais elevada 
significam menor envolvimento. 
Tabela 38-Ajuda Recebida 
   M Me Mod DP 
1 Ajuda de familiares ou amigos 2,82 3 4 1,09 2 Informação dada por profissionais de saúde 3,27 4 4 1,02 
3 Ajuda de familiares em situação de emergência 3 3 3 0,84 4 Ajuda por profissionais em situação de emergência 2,53 3 3 0,78 5 Ajuda por parte dos médicos 2,53 2 2 0,9 
6 Ajuda por parte dos enfermeiros  2,49 2 2 0,92 25 Ajuda por parte de outras entidades 1,47 1 1 0,9 
    2,6   0,92 
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Na aplicação e validação da escala FPQ, na avaliação de 
sobrecarga familiar em 160 familiares de indivíduos com o 
diagnóstico de esquizofrenia, Xavier e outros (2002), constataram 
a existência de índices elevados na ajuda recebida (2,53) dos 
profissionais de saúde. 
A pessoa significativa indicada pelos doentes pertence ao núcleo 
familiar. O elemento feminino é o mais significativo. O grupo das 
mulheres casadas é o mais representativo. No grau de 
parentesco, as mães surgem em primeiro lugar, seguidas das 
esposas. Em terceiro lugar são as filhas que cuidam dos pais e 
por último as irmãs que cuidam de irmãos. A rede de vizinhança 
revela-se pouco significativa.  
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Atitude positiva 
  Dimensão que pretende avaliar a atitude do doente para com o 
prestador dos cuidados. Ou seja, o impacto da atitude do doente 
no cuidador.  
 
O índice global da dimensão é de 2,6, os efeitos dessa atitude 
variam entre um pouco insatisfeitos e bastante insatisfeitos. 
Nesta dimensão, todos os indicadores se encontram entre 2 e 3. 
A intensidade, acima de um pouco insatisfeito e abaixo do 
bastante insatisfeito, já que nenhum item obteve a pontuação de 
3. 
Tabela 39-Atitude Positiva 
  M Me Mod DP 
22 Satisfação com a ajuda dada pelo doente 2,52 3 3 0,96 
24 Satisfação pela cooperação do doente 2,73 3 3 1 
26 Elogio da sensibilidade do doente 2,75 3 3 4 
27 Elogio de qualidades especiais do doente 2,31 2 2 1,08 
    2,6   1,76 
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Criticismo 
  O criticismo vai no sentido oposto da dimensão anterior. Isto é, 
como os prestadores de cuidados se relacionam com os doentes, 
apesar da insatisfação. O movimento de aceitação ou rejeição 
dos prestadores de cuidados para com doente apresenta um 
índice global 2. Significa que há uma aceitação quase plena do 
doente, que oscila entre o sempre e muitas vezes. Isto é, apesar 
do doente ter uma atitude negativa para com os prestadores de 
cuidados, que leva à insatisfação destes, numa avaliação global 
o indicador diz-nos haver aceitação e não rejeição. 
 
Tabela 40-Criticismo 
  M Me Mod DP 
23 Ideia de que o doente tenta estorvar 2,16 2 1 1,65 
28 Vontade de se separar o doente  1,27 1 1 0,53 
29 Extrair algo de positivo da situação 2,65 3 2 0,89 
      2,0   1,02  
Para 23 dos cuidadores, o doente não é um elemento 
perturbador. Para 15 admitem que às vezes sobrecarrega o 
ambiente familiar, 39 nunca lhes passou pela cabeça afastarem-
se do doente, enquanto 10 já pensaram por vezes nisso. O facto 
de terem assumido ser a pessoa mais próxima do doente e, 
consequentemente, mais significativa, foi positivo para 41 dos 
familiares. Porém, 10 referem não ter extraído nada de positivo 
da situação. 
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Sobrecarga adicional 
  A vida social dos filhos menores de 12 anos encontra-se afectada 
devido à presença da pessoa doente, em 8 das 20 situações. O 
bem-estar dos menores parece estar comprometido em 10 
situações, com um índice de 1,9. Significa que os pais estão um 
pouco preocupados que o doente possa afectar a vida social e o 
bem-estar psicológico das crianças. 
 
Tabela 41-Sobrecarga filhos do cuidador 
  M Me Mod DP 
54 Vida social dos filhos afectada 1,8 1 1 1,11 
55 Bem-estar dos filhos afectado 2,1 1,5 1 1,23 
                               (n=(51-31)20 1,9   1,17  
Quanto aos gastos em serviços de saúde na assistência à 
doença, nomeadamente em hospitais e médicos, 28 dizem não 
terem gasto qualquer importância durante o último ano, os 
restantes referem ter gastos entre os 100,00 e 12.000,00 euros.  
Relativamente aos gastos com medicamentos, 9 cuidadores 
referem não terem tido qualquer encargo no último ano, os 
restantes variam entre 100,00 e 3.600,00 euros (31 de € 100,00 
a 500,00, 7 de € 500,00 a 1000,00 e 4 superior a € 1000,00).  
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Acontecimentos de vida  
  No percurso da doença da pessoa com VIH/SIDA, o cuidador 
independentemente da sua vontade, está sujeito a vários 
acontecimentos de vida, uns relacionados com percurso da 
doença, outros sem ligação directa, mas que podem condicionar 
o estado de saúde do cuidador e a prestação dos cuidados 
familiares. 
 
Ao analisarmos as respostas dos nossos inquiridos sobre os 
acontecimentos de vida ocorridos nos últimos 12 meses, 
verificamos que o score mais elevado foi de 520 e o mínimo de 
44, sendo a amplitude de 476, a média de 203,11, a mediana 
188, a moda de 44, com desvio padrão de 117,89 (anexos v doc 
16,17). 
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Gráfico 4 Constatámos que 11 dos cuidadores apresentam «scores» acima 
de 300, com 79% de probabilidade de desenvolverem uma 
doença severa, nos próximos 2 anos. Enquanto 21, apresentam 
«scores» inferiores a 150, com probabilidade baixa de 
desenvolverem doença, 10 com 37% de probabilidade de virem 
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a desenvolver doença suave e os restantes 9, com a 51% 
probabilidade de desenvolverem doença moderada.  
Tabela 42-Susceptibilidade à doença e problemas de saúde   n= % BAIXA, prob. de desenv. doença/ socore<150 21 41,2 SUAVE, 37% de prob. desenv. doença/socore=V>150<200 10 19,6 MODERADA, 51% de prob. de desenv. doença/socore=V>200<300 9 17,6 SEVERA, 79% de prob. de desenv. doença/socore=V>300 11 21,6 Total 51 100  
A dimensão4que, parece contribuir com maior peso de stress é a 
perda do suporte social. Esta dimensão, com apenas quatro 
itens, o ponto médio é 565,5 e corresponde a 33,5% da média 
das diferentes dimensões. A perda mais significativa foi a morte 
de um familiar chegado, que ocorreu em 23 dos sujeitos e a 
ocorrência da morte de amigo em 15 indivíduos. 
Tabela 43-Perda do suporte social Itens Dimensões Soc. Acom. ocorrência % 1 Morte do cônjuge  200 2 3,9 5 Morte de alguém da família  1449 23 45,1 17 Morte de um amigo   555 15 29,4 23 Saída de casa de um filho  58 3 5,2       2262      
Na dimensão ajuda recebida avaliada pelo instrumento FPQ, 
realça o potencial do suporte social na rede familiar. Os dois 
instrumentos, Escala dos acontecimentos de vida e FPQ com 
dimensões idênticas fazem uma avaliação do suporte social, 
seguindo perspectivas diferentes. Enquanto o FPQ avalia o 
suporte social na perspectiva da ajuda recebida com base na 
disponibilidade de outros familiares e dos profissionais de saúde, 
a escala dos acontecimentos de vida faz uma avaliação da perda 
dos familiares enquanto rede de suporte mais próximo e que 
afecta as pessoas emocionalmente. 
A diminuição no suporte social está, essencialmente relacionada 
com a perda de familiares e com a falta de ajuda de outros 
                                                 4 As diferentes dimensões em análise podem ser visualizadas globalmente no anexo v doc 18 e 19  
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membros da família, associando aos sentimentos de tristeza e de 
luto. 
Contudo, a dimensão problemas familiares, apresenta o «score» 
global mais elevado 3.164, mas com 9 itens e o suporte social 
com apenas 4 itens. Isto poderá significar que suporte social é a 
de maior gravidade. Sendo que, a dimensão problemas 
familiares contém itens que, de alguma forma, vão condicionar o 
suporte social global, como sejam as situações de divórcio, 
separação, doença na família, referida por 41 dos cuidadores e 
no índice global representa 20,8%. 
Tabela 44-Problemas familiares Itens Dimensões    Soc. Acom. n= %t 2 Divorcio    219 3 5,9 3 Separação    390 6 11,9 9 Reconciliação conjuga  135 3 5,9 11 Doença na família    1804 41 80,4 12 Gravidez     0 0 0 14 .Nascimento na família  156 4 7,8 7 Casamento   150 3 5,9 19 .Discussões frequentes com o cônjuge 175 5 9,8 39 Mudança da frequência das reuniões familiares 135 9 17,6        3164      
Na dimensão seja problemas económicos, 25 dos cuidadores 
referem perdas financeiras significativas, nos últimos 12 meses.  
Tabela 45-Finanças Itens Dimensões Soc. Acom. n= %t 16 Perdas financeiras    950 25 49 21 Pagamento de dívidas/lising  150 5 9,8 20 Compra de casa de valor alto/hipoteca 62 2 3,9 37 Compra a crédito valores médio  68 4 7,8        1230      
Salientamos que na questão 57, colocada pelo FPQ, apenas 6 
responderam trabalharem mais devido ao acréscimo de 
despesas. Também na questão 30-37, 28 dos cuidadores 
assumem não terem qualquer encargo monetário com os 
serviços de saúde. Ao contrário, nos custos com medicamentos 
só 9 assumem não terem encargos. Os restantes 42, referem 
que os custos variam entre os € 100,00 e os 3.600,00 ano. Na 
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caracterização social, 35 dos indivíduos encontram-se na classe 
média baixa e classe baixa, 18 estão desempregados e 13 com 
trabalho precário. 
Os dados encontrados, podem ser contraditórios na medida em 
que só 6 se preocupam em trabalhar mais para fazer face às 
despesas. Por outro lado, os cuidadores são na sua maioria mães 
e esposas. Será que, ao assumirem apoiar o familiar têm 
limitações em conciliar a situação de prestadores de cuidados 
informais e os compromissos laborais? Por outro lado, as altas 
taxas de desemprego não favorecem a situação. 
Consequentemente, sugere-nos que estas famílias carecem de 
apoio financeiro na doença do familiar, tendo em conta a classe 
social em que se encontram. 
 
Relativamente à dimensão dificuldades pessoais, o item 
referente à quadra natalícia é o mais elevado, referido por 24 
dos inquiridos, como sendo uma quadra stressante. Este 
acontecimento é referido por 47,1% dos inquiridos, que 
consideram o acontecimento mais stressante na dimensão 
dificuldades pessoais. Será que podemos associar esta 
dificuldade ao estado de pobreza em que vivem estas famílias?  
Tabela 46-Dificuldades pessoais Itens Dimensões  Soc. Acom. n= %t 6 Acidentes       583 11 21,6 10 Aposentação    180 5 9,8 13 Problemas sexuais   117 3 5,9 27 Começo ou abandono escolar     78 3 5,9 29 Mudanças de hábitos pessoais  168 10 19,6 34 Mudanças de actividades recreativas 95 5 9,8 35 Mudanças de actividades religiosas 0 0 0 36 .Mudanças de actividades sociais                                                                                             18 1 238 Mudança de hábitos de dormir   192 12 23,5 40 Mudança de hábitos alimentares 120 8 15,7 42 Natal         288 24 47,1        1839     Nesta dimensão, as dificuldades são do domínio intra-pessoal, 
geradoras de sentimentos e emoções relacionadas com a 
capacidade de desenvolver, outras acções e a atitudes da sua 
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própria vontade. Ou seja, é preciso que o próprio queira mudar 
alguma coisa em si, que queira fazer um auto-ajustamento de 
forma a alterar o que considera menos bem, ir ao encontro de 
novas exigências e de novos papéis sociais. 
 
Na dimensão problemas no trabalho verificámos que também no 
item 56, do FPQ consiste em saber se, no último ano, a situação 
profissional foi afectada. Não responderam 22. Certamente, 
porque 18 dizem no questionário da caracterização social estar 
desempregados. Na situação de trabalho precário, questões 1 e 
13, 9 indivíduos assumem a perda do emprego há menos de um 
ano. Poderá isto significar que 31 (22+9) estão desempregados 
e 18+13 (31) também se consideram desempregados ou em 
vias de desemprego. Associado ao desemprego, está outro dado. 
O indicador de pobreza encontrado na caracterização social. Em 
que, 35 foram classificados como pertencentes à classe média 
baixa e classe baixa. Por outro lado, se analisarmos novamente a 
questão 56, dos 29 respondentes 10 referem mudança na 
situação profissional, valor idêntico ao colocado pelos itens 15 e 
18 desta dimensão (mudança de emprego, mudança de 
actividade no trabalho). A análise que fizemos permite-nos 
atribuir coerência às respostas dadas pelos inquiridos. 
Tabela 47-Problemas no trabalho  Itens Dimensões   Soc. Acom. n= %t 8 Perda do emprego   423 9 17,6 15 Mudança de emprego  273 6 11,8 18 Mudança de actividades no trabalho 144 4 7,8 22 Mudança de responsabilidades no trabalho  116 4 7,8 25 Reconhecimento profissional  112 4 7,8 26 Início ou termo do trabalho do cônjuge   78 3 5,9 30 Dificuldades com a chefia   0 0 0 31 Mudança de horário de trabalho   20 1 2        1166      
As mudanças de ambiente e problemas com a justiça, dimensões 
que apresentam «scores» médios mais baixos 86,3 e 66,7 face 
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ao valor mais elevado que foi de 565,5 verificado no suporte 
social. Poderá significar que o ambiente e os problemas com 
justiça têm um mal-estar reduzido no desenvolvimento de 
problemas de saúde dos cuidadores.  
 Homes e Rahe, (1967) referem que toda mudança significativa 
gera uma necessidade de adaptação por parte do organismo e 
essa, por sua vez, exerce um papel determinante na patogênese 
do stress. A pessoa, no processo de adaptação, passa por 
mudanças utilizando reservas de energia adaptativa e, 
consequentemente pode em certas circunstâncias, enfraquecer 
sua resistência física e mental, dando origem a inúmeras 
doenças que podem ser imputadas ao stress emocional 
excessivo. Segundo esta interpretação apresentamos a seguinte 
síntese dos resultados encontrados:  
 62,8% dos inquiridos apresentam sensação de 
esgotamento iminente e de incapacidade para suportar a 
situação (tabela 26). 
 Com Sentimentos depressivos, (choro, tristeza, ansiedade) 
90,2% (tabela 27). 
 Em estado apreensivo e de preocupação com os outros 
68,6% (tabela 28). 
 Por angústia ao sentirem-se observados na companhia do 
doente (estigmatização) 31,4% (tabela 29). 
 9,8% sentiram-se culpados de ter procedido erradamente 
(tabela 30). 
 Por sentimentos de decepção, desapontamento, desânimo 
64,7% (tabela 32). 
Segundo o DSM-IV (2002 p:27-37), avaliação multiaxial ao nível do 
eixo I, esta população evidencia sintomatologia clínica com 
enfoque nas situações do tipo das perturbações depressivas e de 
permutações da ansiedade.  
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Ao longo de todo o estudo, os indivíduos referem acontecimentos 
ou situações da vida diária, nos últimos 12 meses, susceptíveis 
de poderem enquadrar-se no eixo IV relacionadas com 
problemas psicossociais e ambientais. A dimensão que nos 
parece mais afectada está relacionada aos problemas com o 
grupo de apoio primário. Em 80,4% dos cuidadores referem 
problemas de saúde de familiares próximos, a 49% ocorreu a 
morte de um familiar, em 72,5% surgiram problemas 
relacionados com relações familiares perturbadas.  
Este grupo evidencia também uma perda do suporte social na 
rede familiar. Na dimensão problemas relacionados com o 
ambiente social 35,3% indivíduos referem um apoio social 
inadequado e 29,4% falta de ajuda familiar, que vem ainda mais 
enfraquecer o suporte social.  
Com problemas educacionais relacionados com a falta de 
instrução está patente em 33,3% dos inquiridos. 
Relativamente a problemas ocupacionais, 43,1% estão 
desempregados, sendo que 17,6% perderam o emprego nos 
últimos 12 meses.  
No que se refere a problemas com o alojamento é de salientar 
que 41,2% vivem em bairros degradados com más condições de 
alojamento.  
Com problemas económicos em estado de pobreza aparecem em 
68,7% das famílias de cuidadores (anexos v doc. 20). 
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Conclusão  
 
 
Os problemas familiares, relacionados com as repercussões do 
VIH/SIDA nos cuidadores informais, constituem sobrecarga 
familiar proveniente dos cuidados diários ao doente.  
Na realidade, o tempo altera a percepção do sofrimento (físico, 
psíquico e social) e também a intensidade do “peso” que 
sentimos. Quando existe a perspectiva de deixarmos de sofrer, 
suportamos melhor o sofrimento. Acontece que, esta expectativa 
fica condicionada perante um diagnóstico de uma doença 
infecciosa, crónica, degenerativa, com a “sentença de morte” e 
com um forte estigma, tudo isto associado a uma sintomatologia 
dolorosa, nomeadamente na fase terminal. 
Na dimensão da sobrecarga objectiva, verificámos que o 
prestador de cuidados informais sente limitações no tempo de 
lazer, não podendo sair ao fim de semana ou fazer férias. 
Contudo, globalmente esta sobrecarga parece ser pouco 
significativa para a maioria o que poderá considerar-se uma 
sobrecarga ligeira ou até mesmo baixa. 
No que se refere à sobrecarga subjectiva, verificámos baixo 
índice de estigmatização. A pessoa significativa não apresenta 
sentimentos de culpabilidade pelo contágio da doença, ainda que 
9,8% se sintam um pouco culpados. 
O fenómeno da desinstituicionalização dos doentes crónicos, em 
particular VIH/SIDA, as recentes medidas sobre a restrição e a 
diminuição dos tempos de internamento, mesmo para doentes 
não crónicos, leva-nos a aconselhar as instituições e os 
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profissionais de saúde a serem mais eficientes no apoio aos 
familiares, que enquanto cuidadores informais de primeira linha, 
são a garantia da melhoria dos cuidados domiciliários e 
continuados. 
A atitude do doente perante os cuidadores provoca-lhes 
sentimentos de insatisfação. Contudo, no que se refere ao 
criticismo, há uma atitude de aceitação por parte do cuidador, 
apesar do doente ter uma atitude negativa para com aquele. A 
maioria são mães e esposas, que apontam para um 
envolvimento emocional mais intenso. Sendo que, 84% de 
cuidadores são familiares e os doentes consideram-nos a pessoa 
significativa no processo da doença. 
A vida social dos filhos do prestador de cuidados parece ser 
afectada com presença do doente no círculo familiar, assim como 
a sobrecarga financeira. 
Os resultados obtidos, na avaliação dos acontecimentos de vida 
ocorridos nos últimos 12 meses, referem que 11 dos cuidadores 
correm o risco, em 79%, de probabilidade de desenvolver 
doença grave nos próximos dois anos, enquanto que 21 dos 
inquiridos a probabilidade de ocorrência de doença é baixa. No 
entanto, para 19 a probabilidade de ocorrência de doença situa-
se entre o suave e o moderado. 
As pessoas que assumiram cuidar dos familiares revelam 
necessidades de reajustamento social. A dimensão do suporte 
social parece ser a mais afectada. Constatámos a existência de 
fraco suporte social devido à perda de familiares, fraco apoio das 
instituições saúde, e dos seus profissionais, sendo este bastante 
insuficiente e muito insuficiente. Verificámos ainda necessidade 
de ajuda na resolução dos problemas familiares, causados por 
relacionamentos inadequados, devido à existência de relações 
familiares disfuncionais entre os membros da família. 
 69
Na dimensão dificuldades pessoais, o item quadra natalícia, foi 
referido por 24 inquiridos, como sendo uma quadra 
emocionalmente difícil. Será que podemos associar esta 
dificuldade ao estado de pobreza em que vivem estas famílias, já 
que, maioritariamente se encontram nos estratos sociais médio 
baixo e baixo? 
As dimensões que nos pareceram menos relacionadas com os 
problemas saúde dos familiares estão afectas com ao ambiente, 
a problemas com a justiça e com o trabalho. 
O sofrimento emocional, sugere-nos uma intervenção 
psicossocial junto destes prestadores de cuidados, no sentido de 
evitar ou atenuar a probabilidades de desenvolvimento doença. 
Constatámos ainda, que a existência de morbilidade emocional 
com reflexos para o estado da saúde mental, nomeadamente nos 
aspectos relacionados com a sobrecarga subjectiva, com o 
sofrimento emocional dos cuidadores em conjunto com a 
sobrecarga objectiva, parece limitar a falta de possibilidade de 
consistência na vida, sem capacidade para mobilizar energia e 
com uma visão pessimista do futuro.  
Assim, tendo em conta avaliação multiaxial proposta no DSM-IV 
ao nível do eixo I, os prestadores de cuidados familiares 
evidenciam sintomatologia clínica do tipo das perturbações 
depressivas e perturbações da ansiedade. 
Ao longo de todo estudo constatámos que as situações ou 
acontecimentos ocorridos nos últimos 12 meses, se podem 
enquadrar no eixo IV, dado que os achados se agrupam nos 
problemas psicossociais e ambientais, com evidencia na perda de 
suporte social dos prestadores de cuidados familiares, sendo os 
problemas relacionados com o grupo de apoio primário que mais 
parece contribuir para esta situação psicossocial. 
Existência de morbilidade emocional entre os prestadores de 
cuidados familiares, em outras doenças referidas na introdução 
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teórica, nomeadamente, na situação de doentes crónicos e 
pessoas idosas, cuja morbilidade evidencia a existência de 
depressão. Nas pesquisas que efectuámos não encontramos 
estudos semelhantes com as famílias de doentes portadores de 
VIH/SIDA pelo que não dispomos de outros dados para os 
podermos comparar. 
Os familiares responsáveis pelos cuidados a doentes com 
VIH/SIDA no domicílio, têm necessidades de apoio 
psicológico/emocional e de informação em como lidar/cuidar com 
situação (doente e doença) de forma a poderem responder às 
necessidades e a superar problemas dos doentes, 
proporcionando melhores cuidados de saúde. 
Questões que são susceptíveis de poderem ser estudadas para 
um conhecimento mais aprofundado numa perspectiva 
psicossocial/emocional dos os portadores de VIH/SIDA e seus 
familiares: 
- Com quem vivem as pessoas portadores de VIH/SIDA? 
(em residências protegidas, nos domicílios com os 
familiares, na rua….) 
-Será que a família constitui um refúgio para as pessoas 
com VIH/SIDA? 
-A intensidade das relações e sentimentos entre doente e 
cuidador são de compaixão/misericórdia, de inclusão ou 
prevalecem os sentimentos de exclusão, de castigo onde 
VIH/SIDA não é uma doença mas um mal social. 
Cada vez mais aparecem novos casos de VIH/SIDA em grupos 
etários mais elevados, associado às doenças do envelhecimento, 
associado ao desenvolvimento de políticas sociais com tendência 
à desinstitucionalização hospitalar das pessoas com doença 
crónica. O desenvolvimento da rede de cuidados continuados, 
implica uma abordagem que passe pelo apoio às famílias e 
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principalmente àquelas que assumem cuidar dos seus familiares 
em casa. 
A problemática da saúde mental dos cuidadores familiares, 
constituem um “grupo de risco” com novos problemas de saúde, 
tornando-se necessário dar atenção especial e profissional não 
só aos doentes, mas também aos familiares que deles cuidam no 
domicílio, devido a alterações/acontecimentos de vida e a 
vivências que levam à sobrecarga do cuidador.  
A importância do trabalho desenvolvido pelos profissionais de 
saúde, durante o internamento, ou pelos profissionais de 
cuidados continuados ao doente e aos familiares, constitui uma 
nova área intervenção na prevenção da doença dos cuidadores 
familiares. 
O VIH/SIDA constitui um verdadeiro problema de saúde pública 
pelos efeitos que provoca no próprio indivíduo, bem como as 
repercussões da sobrecarga na família. 
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DESENHO DO ESTUDO 
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DESENHO DO ESTUDO 
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PRESTADORES DE CUIDADOS FAMILIARES DE DOENTES COM 
VIH¨: PERFIL PSICOEMOCIONAL E SOCIAL 
 
A pessoa com VIH/SIDA  O prestador de cuidados familiares 
REPERCUSSÕES  SOCIAIS REAJUSTAMENTO SOCIOEMOCIONAL “LIFE EVENTS” 
ESTADO SOCIAL (CLASSE SOCIAL) 
• Problemas no trabalho • Perda do suporte social • Problemas Familiares • Mudança de ambiente • Dificuldades pessoais • Problemas Financeiros • Problemas c/ a Justiça 
• Actividade profissional • Habilitações académicas • Rendimentos • Habitação • Local da residência  
 Sobrecarga objectiva  Ajuda recebida  Atitudes positivas  Criticismo 
REPERCUSSÕES EMOCIONAIS 
 Sobrecarga subjectiva 
ESTADO  PSICOEMOCIONAL E SOCIAL 
Doc.1
           
Anexo II 
 
Instrumento de notação 
                       III 
   
INQUÉRITO  (Instrumentos de colheita de dados)   PERFIL PSICO-EMOCIONAL  E SOCIAL  Dos prestadores de cuidados familiares de doentes com VIH/SIDA      Armindo A. Ramos       2005   IV 
QUESTIONÁRIO/ENTREVISTA 
À pessoa com VIH/SIDA 
Questionário a ser preenchido pelos utentes ou pelo entrevistador na presença do utente. Agradecemos que responda às seguintes questões antes de falarmos com a pessoa mais significativa para si, isto é, a pessoa mais importante para si, com quem pode contar numa situação de doença ou outra, nomeadamente, nas actividades da vida diária.  1) Idade (anos completos)       _____ anos  2) Sexo    1- Feminino    2- Masculino 3) Estado civil 1-Solteiro (a) 2- Casado ou união de facto 3- Viúvo(a) 4– Separado/divorciado(a) 5- Outra 4- A pessoa mais importante para si é: 1- Família 2- Vizinho 3- Serviços sociais 4- Outro 5- O local onde habita é : 1- Na sua própria casa 2- Em casa do seu familiar com quem vive 3- Numa Instituição (lar)  4- Centro-de-dia  e vou ao fim do dia para casa 5- Outra / Onde? ________________ 6- Concelho onde reside: __________________________________________________ 7- Local da entrevista/Instituição ___________________________________________  8– Nas actividades da vida diária como considera o se estado de dependência relativamente à ajuda dos outros, nomeadamente, no que se refere à mobilidade (levantar-se, vestir-se, alimentar-se fazer as compras do dia a dia…) 1- Independente 2-Parcialmente dependente, com necessidade de alguma ajuda 3- Totalmente dependente 9 – Há quanto tempo sabe que portador de VIH/SIDA       6    5   4   3  2  1        Há mais de             4 anos Há 4 anos Há 3 anos Há 2 anos    Há 1 ano Há menos de 1 ano  10- Nome da Pessoa que autoriza que se contacte __________________________ Telefónico_____________  RECORTE E ENTREGUE AO UTENTE  ✂………………………………………………………………………………………………………………… 
Dê conhecimento à pessoa que nos indicou que irá ser contactada pelo senhor Enfermeiro Ramos responsável pelo estudo com as pessoas significativas dos utentes. O estudo pretende avaliar o estado emocional da pessoa mais importante para si. Obrigado por ter colaborado    V  
Doc.21 
  CARTA DE APRESENTAÇÃO  AOS PRESTADORES DE CUIDADOS FAMILIARES COM SIDA       Pretendemos estudar as repercussões da doença “VIH/SIDA” nos familiares, nomeadamente, nos aspectos emocionais e sociais. Desde já queremos agradecer a sua disponibilidade para este estudo.  As questões que lhe colocamos destinam-se aos familiares, ou amigos, vizinhos e outras pessoas que se encontrem envolvidas nos cuidados à pessoa com SIDA  Em cada questão escolha apenas uma resposta, de entre as várias possíveis, assinale com uma “X” ou circulo consoantes os casos o quadrado perto ou acima da resposta que melhor se adequa ao seu caso.  Toda a informação permanecerá estritamente confidencial e será protegida pelas regras que se aplicam à conduta profissional.   Se houver perguntas às quais prefira não responder, respeitamos esse facto. Pedimos-lhe que nesse caso assinale dizendo o desejo de não responder ou ainda se quiser escreva um comentário à pergunta pode fazê-lo.  Ao longo do questionário sempre que nos referimos o seu familiar, queremos dizer “ o familiar com VIH/ SIDA”  O investigador Armindo A. Ramos                         VI 
   Departamento de Avaliação de Serviços de Saúde                                        Departamento de Psiquiatria             Instituto Nacional de Saúde                                         Escola Médica                       Roma, Itália                                        2ª Universidade de Nápoles            FAMILY PROBLEMS QUESTIONNAIRE  (F.P.Q.)  
QUESTIONÁRIO DE PROBLEMAS FAMILIARES 
      Este questionário tem por objectivo investigar as situações vividas por si e pela sua família em relação à doença do seu famíliar. Para cada pergunta, escreva por favor a sua resposta no espaço providenciado, ou marque o quadrado perto ou acima da resposta que melhor se adequa ao seu caso.   Toda a informação permanecerá estritamente confidencial e será protegida pelas regras que se aplicam à conduta profissional  Nota para o investigador: por  favor  fique  com  o  familiar  enquanto  este  questionário  estiver  a  ser  preenchido.             Não escrever neste espaço  Centro Nº       Caso Nº       Ficheiro Nº       Data (dia/mês/ano)       Código do investigador       Tempo de avaliação 1   2   Baseline  Follow-up    
Versão Portuguesa: Miguel Xavier, J.M.Caldas de Almeida  
Clínica Universitária de Psiquiatria e Saúde Mental – Faculdade de Ciências Médicas de Lisboa 
A reprodução e utilização deste questionário está dependente da autorização dos autores da versão portuguesa (CUPSM-FCML - Calçada da Tapada,155, 1300 Lisboa/ Tel. ++351-213644651)          VII 
Doc.3
Para algumas perguntas inclui-se a opção “7: não se aplica”, para o caso de a situação descrita na pergunta nunca ter ocorrido. Por favor use esta opção quando apropriada.   1) QUANDO AS COISAS CORREM ESPECIALMENTE MAL, POSSO PEDIR A OUTRAS PESSOAS (FAMILIARES OU AMIGOS QUE NÃO VIVEM CONNOSCO) PARA AJUDAR OU DAR APOIO À NOSSA FAMÍLIA.      4   3   2   1   Não Posso pedir a uma pessoa Posso pedir a duas ou três pessoas 
Posso pedir a mais do que três pessoas   2)  JÁ RECEBI INFORMAÇÃO, FORNECIDA POR PROFISSIONAIS DE SAÚDE, ACERCA DE COMO PROCEDER QUANDO O SEU FAMILIAR SE  PORTA MAL OU DE MODO PERIGOSO.      4   3   2   1   Nenhuma Quase nenhuma Alguma, mas não o suficiente Bastante, sinto que sei o que fazer   3)  NUMA EMERGÊNCIA ENVOLVENDO O MEU FAMILIAR, ESTOU CONFIANTE QUE OS MEUS FAMILIARES OU AMIGOS ME AJUDARÃO.      4   3   2   1   Nada Um pouco Bastante confiante Completamente   4) NUMA EMERGÊNCIA ENVOLVENDO O MEU FAMILIAR, ESTOU CONFIANTE QUE SEREI IMEDIATAMENTE AJUDADO/A POR PROFISSIONAIS.      4   3   2   1   Nada Um pouco Bastante confiante Completamente   5)   OS MÉDICOS TOMAM CONTA DO SEU FAMILIAR E AJUDAM-NO/A.      4   3   2   1   Muito Bastante Pouco Nada   6)  AS ENFERMEIRAS TOMAM CONTA DO SEU FAMILIAR E AJUDAM-NO/A.      4   3   2   1   Muito Bastante Pouco Nada   7)   NOS ÚLTIMOS DOIS MESES, TIVE DE FICAR ACORDADO/A OU DE ACORDAR DURANTE A NOITE POR CAUSA DOS PROBLEMAS DO MEU FAMILIAR      4   3   2   1   Todas as noites Muitas vezes Às vezes Nunca   8)  NOS ÚLTIMOS DOIS MESES, TIVE DE NEGLIGENCIAR OS MEUS PASSATEMPOS E AS COISAS QUE GOSTO DE FAZER NO MEU TEMPO LIVRE, PARA TOMAR CONTA DO MEU FAMILIAR      4   3   2   1   Sempre Muitas vezes Às vezes Nunca   9)  NOS ÚLTIMOS DOIS MESES, TIVE DIFICULDADE EM SAIR NOS FINS-DE-SEMANA POR CAUSA DESTA SITUAÇÃO.   7   4   3   2   1  Não se aplica, não costumo sair nos fins-de-semana Sempre Muitas vezes Às vezes Nunca   10) NOS ÚLTIMOS DOIS MESES, TIVE DIFICULDADE EM RECEBER AMIGOS OU FAMILIARES EM CASA, POR CAUSA DESTA SITUAÇÃO.      4   3   2   1   Sempre Muitas vezes Às vezes Nunca  
11)  NOS ÚLTIMOS DOIS MESES, NÃO TENHO VISTO AMIGOS E PESSOAS COM QUEM GOSTO DE PASSAR O MEU TEMPO LIVRE, POR CAUSA DESTA SITUAÇÃO.      4   3   2   1   Aconteceu sempre Aconteceu muitas vezes Aconteceu algumas vezes Nunca aconteceu   12)  NOS ÚLTIMOS DOIS MESES, POR CAUSA DO ESTADO EM QUE SE ENCONTRA O MEU FAMILIAR, TIVE DIFICULDADE EM LEVAR A CABO O MEU TRABALHO OU ACTIVIDADES DOMÉSTICAS HABITUAIS, OU VI-ME OBRIGADO A FALTAR AO TRABALHO OU ÀS AULAS      4   3   2   1   Sempre Muitas vezes Às vezes Nunca   13) NOS ÚLTIMOS DOIS MESES, PARA TOMAR CONTA DO MEU FAMILIAR, TIVE DE NEGLIGENCIAR OUTROS MEMBROS DA FAMÍLIA (POR EXEMPLO FILHOS, CÔNJUGE, ETC.).   7   4   3   2   1  Não se aplica, não vive nenhum outro familiar connosco Sempre Muitas vezes Às vezes Nunca   14) NO ÚLTIMO ANO, TIVE DIFICULDADE EM FAZER FÉRIAS, POR CAUSA DESTA SITUAÇÃO.   7   4   3   2   1  Não se aplica, não costumo fazer férias Sim, foi impossível Sim, tive muitas dificuldades 
Sim, tive algumas dificuldades 
Não, não tive qualquer dificuldade   15) NOS ÚLTIMOS DOIS MESES, SENTI QUE NÃO SERIA CAPAZ DE SUPORTAR ESTA SITUAÇÃO POR MAIS TEMPO.      4   3   2   1   Todos os dias Muitas vezes Às vezes Nunca   16) NOS ÚLTIMOS DOIS MESES, QUANDO ESTAVA SOZINHO/A, CHOREI OU SENTI-ME DEPRIMIDO/A POR CAUSA DESTA SITUAÇÃO.      4   3   2   1   Todos os dias Muitas vezes Às vezes Nunca   17)  PREOCUPO-ME COM O FUTURO DE OUTROS MEMBROS DA FAMÍLIA, DEVIDO A ESTA SITUAÇÃO.      4   3   2   1   Muito Bastante Um pouco Nada   18) NOS ÚLTIMOS DOIS MESES, QUANDO IA A UM LOCAL PÚBLICO COM O MEU FAMILIAR (LOJAS, IGREJA, RESTAURANTES, CINEMA, ETC.), SENTIA QUE TODA A GENTE NOS ESTAVA A OBSERVAR.   7   4   3   2   1  Não se aplica, nunca fui a um local público com o meu familiar Sempre Muitas vezes Às vezes Nunca   19) SINTO-ME CULPADO (A) PORQUE ACREDITO TER CONTRIBUÍDO OU INFLUENCIADO A TRANSMISSÃO DA DOENÇA DO MEU FAMILIAR     4   3   2   1   Muito culpado Bastante culpado Um pouco culpado Nada culpado   20)  SE O MEU FAMILIAR NÃO TIVESSE ESTE PROBLEMA, TUDO ESTARIA BEM COM A NOSSA A FAMÍLIA.      4   3   2   1   Estou convencido disso 
Penso isso com frequência Às vezes penso isso Nunca penso isso 
 21) QUANDO PENSO COMO O MEU FAMILIAR ERA ANTES E COMO ELE/ELA É AGORA, SINTO-ME DESAPONTADO.      4   3   2   1   Muito Bastante Um pouco Nada 
22)  NOS ÚLTIMOS DOIS MESES, SENTI-ME SATISFEITO COM A MANEIRA COMO O MEU FAMILIAR AJUDOU EM CASA.   7   4   3   2   1  Não se aplica, o meu familiar não costuma ajudar em casa Completamente Bastante Um pouco Nada   23) NOS ÚLTIMOS DOIS MESES, QUANDO O MEU FAMILIAR SE COMPORTAVA DE UMA MANEIRA INVULGAR, ERA PORQUE ESTAVA A TENTAR ESTORVAR.    7   4   3   2   1  Não se aplica, o meu familiar nunca se comportou de uma maneira invulgar Sempre Muitas vezes Às vezes Nunca   24) NOS ÚLTIMOS DOIS MESES, O MEU FAMILIAR COOPEROU COM AQUELES QUE O/A TENTARAM AJUDAR.      4   3   2   1   Sempre   Muitas vezes Um pouco Nada   25)  MESMO QUE NÃO FOSSEMOS NÓS (MEMBROS DA FAMÍLIA), HAVERIA SEMPRE ALGUÉM PARA TOMAR CONTA DO MEU FAMILIAR     4   3   2   1   Sim, certamente Sim, em muitos aspectos 
Sim, em alguns aspectos 
Não 
  26) O MEU FAMILIAR É SENSÍVEL E PREOCUPA-SE COM OS PROBLEMAS DAS OUTRAS PESSOAS.      4   3   2   1   Muito Bastante Um pouco Nada   27)  ESTOU CONVENCIDO DE QUE O MEU FAMILIAR POSSUI QUALIDADES OU TALENTOS ESPECIAIS (POR EXEMPLO, É MUITO INTELIGENTE, PERCEPTIVO OU SIMPÁTICO, OU TOCA UM INSTRUMENTO MUSICAL MUITO BEM).      4   3   2   1   Sim, completamente Sim, em muitos aspectos 
Sim, em alguns aspectos 
Não 
  27-a) Em caso afirmativo, por favor especifique......................................................................................   28) NOS ÚLTIMOS DOIS MESES, A IDEIA DE ME AFASTAR DE A PESSOA PASSOU-ME PELA CABEÇA.      4   3   2   1   Todos os dias Muitas vezes Às vezes Nunca   29)  LEVANDO TUDO EM CONTA, CONSEGUI RETIRAR ALGO DE POSITIVO DESTA SITUAÇÃO      4   3   2   1   Nada Um pouco Bastante Definitivamente   30-37)  DURANTE OS ÚLTIMOS DOZE MESES, APROXIMADAMENTE QUANTO DINHEIRO FOI GASTO PELA FAMÍLIA PARA COBRIR HONORÁRIOS DE MÉDICOS E PSICÓLOGOS, CUSTOS DE HOSPITALIZAÇÃO, ENFERMAGEM E OUTROS SERVIÇOS (EXCLUINDO MEDICAMENTOS)  SEM SER REEMBOLSADA?  0            38-45)  DURANTE OS ÚLTIMOS DOZE MESES. APROXIMADAMENTE QUANTO DINHEIRO FOI GASTO PELA FAMÍLIA COM CURANDEIROS OU OUTRAS FORMAS SEMELHANTES DE TERAPIA ALTERNATIVA?  0            46-53)   DURANTE OS ÚLTIMOS DOZE MESES, QUANTO DINHEIRO FOI GASTO PELA FAMÍLIA EM MEDICAMENTOS PARA A DOENÇA DO MEU FAMILIAR SEM SER REEMBOLSADA?  0          
 54-a) Há filhos menores de 12 anos a viver na sua casa ?   4   1                                                                                                     Sim   Não  Se sim, responda às duas questões seguintes:  54)  SINTO QUE A PRESENÇA DO MEU FAMILIAR AFECTA NEGATIVAMENTE A VIDA SOCIAL DOS MEUS FILHOS (DESEMPENHO ESCOLAR, ACTIVIDADES DE LAZER, ETC.).   7   4   3   2   1  Não se aplica, não tenho filhos Estou convencido disso 
Penso isso com frequência Às vezes penso isso Nunca penso isso 
  55)  SINTO QUE A PRESENÇA DO MEU FAMILIAR AFECTA NEGATIVAMENTE O BEM-ESTAR PSICOLÓGICO DOS MEUS FILHOS (POR EX. CHORAM, FICAM AMEDRONTADOS, AGRESSIVOS OU TÍMIDOS).   7   4   3   2   1  Não se aplica, não tenho filhos Estou convencido disso 
Penso isso com frequência Às vezes penso isso Nunca penso isso 
  56-a) Actualmente, está empregado ?   4   1                                                                                                     Sim   Não  Se sim, responda às duas questões seguintes:  56)   NO ÚLTIMO ANO, A MINHA SITUAÇÃO PROFISSIONAL FOI AFECTADA PELO ESTADO DO MEU FAMILIAR.   7   4   3   2   1  Não se aplica, não trabalhei no ano passado, independentemente da situação do meu familiar 
Sim, pedi uma reforma antecipada 
Sim, mudei para um trabalho menos ambicioso 
Sim, mudei para um trabalho com menos horas ou menos exigente 
Não 
  57)  NO ÚLTIMO ANO, TIVE DE TRABALHAR MAIS (VOLTAR AO TRABALHO, FAZER HORAS EXTRAORDINÁRIAS, ETC.) PARA FAZER FACE ÀS DESPESAS.   7   4   3   2   1  Não se aplica, não trabalhei no ano passado, independentemente da situação do meu familiar 
Sim, tive de trabalhar mais todo o ano 
Sim, tive de trabalhar mais por vários meses 
Sim, tive de trabalhar mais por várias semanas 
Não 
  58-60)  QUANTO TEMPO DEMOROU A RESPONDER A ESTE QUESTIONÁRIO?  Minutos     
ACONTECIMENTOS DE VIDA 
“Life events” (Escala de Holmes e Rahe  O CONJUNTO DE 43 QUESTÕES QUE LHE COLOCAM DIZEM RESPEITO A OUTROS ACONTECIMENTOS DE VIDA QUE EVENTUALMENTE POSSAM TER OCORRIDO NOS ÚLTIMOS 12 MESES NA SUA VIDA PESSOAL OU FAMILIAR Assinale com um círculo (О) as situações que efectivamente ocorreram nos últimos 12 meses Score 0rdeem  ACONTECIMENTOS DE VIDA 100 1 Morte do cônjuge 73 2 Divorcio litigioso consumado  65 3 Ruptura de uma relação de longa duração/separação devida a dificuldades conjugais  63 4 Esteve presa ou viveu alguma situação semelhante 63 5 Morreu-lhe algum familiar chegado em segundo grau ou amigo muito próximo,  53 6 Teve algum acidente ou doença grave 50 7 Passou pela situação de casamento pela primeira vez, ou juntou em união de facto 47 8 Ficou desempregada (0), ou foi despedido 45 9 Houve alguma reconciliação conjugal após uma separação temporária 45 10 Está a vivenciar pela primeira vez a situação de reformado/aposentado 44 11 Familiar próximo ou vizinhos/amigos com doença grave 40 12 Esteve ou está grávida 39 13 Existem problemas com a sua sexualidade 39 14 Ocorreu algum nascimento na família (filho)  39 15 Teve mudar de emprego ou reajustamento profissional  38 16 Passou ou está a passar por uma crise financeira 37 17 Morreu-lhe algum(a) amigo(a) muito intimo  36 18 Teve de mudar de actividade profissional  35 19 As discussões com o seu cônjuge aumentaram significativamente 31 20 Comprou casa de valor alto para as suas possibilidades e contraiu hipoteca/empréstimo 30 21 Tem dívidas em lising ou com cheques pré-datados 29 22 lteraram-lhe as suas responsabilidades no trabalho para mais 29 23 Saída de um filho(a) de casa para um local distante que não o pode ir visitar  29 24 Tem problemas com a polícia ou situações de contencioso em tribunal 28 25 Está a vivenciar uma situação pessoal importante para si/reconhecimento profissional 26 26 O seu cônjuge iniciou ou terminou uma relação de trabalho 26 27 Passou por alguma situação de começo ou abandono escolar 25 28 Houve um acréscimo ou diminuição de pessoas a viver em casa 24 29 Teve de fazer algum reajustamento de hábitos pessoais 23 30 Ultimamente esteve ou está em conflitualidade com o seu chefe 20 31 Mudança de horário (trabalho ou outro) entida como negativa 20 32 Teve de mudar de residência e foi pior para si 20 33 Se estuda, teve de mudar de escola 19 34 Nas suas actividades recreativas por algum motivo teve de mudar de actividade 19 35 Se participa em alguma função na Igreja teve de mudar de função  18 36 Se participa em alguma actividade social e teve de mudar 17 37 Teve necessidade de efectuar alguma compra a crédito ainda que de valor reduzido  16 38 Por qualquer motivo teve de mudar o seu horário de sono/repouso 15 39 Nos encontros familiares houve mudanças significativas de serem mais espaçadas 15 40 Por qualquer motivo, teve de efectuar mudanças nos seus hábitos alimentares 13 41 A partida para férias causa-lhou alguma ansiedade 12 42 O Natal causa-lhe alguma agitação 11 43  Cometeu pequenas infracções sujeitas a multas  44 Outras situações que lhe aconteceram e considere relevantes para si: 1- < 150; 2- 150-199; 3- 200-299; 4- >299                  VIII Score .P.Sau.   
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QUESTIONÁRIO DE CARACTERIZAÇÃO SOCIAL 
(Índice de Graffar)  Coloque um círculo numa das seguintes linhas de 1a 7  1) COMO CARACTERIZA A SUA ACTIVIDADE PROFISSIONAL 
 1- Gestor de topo (empresas, administração pública), grande industrial, comerciante 2-  Médio: industrial, comerciante, agricultor, dirigente intermédio, quadro técnico: empresas, administração pública 3- Pequeno: industrial, comerciante, chefe de secção ou de serviço, operário qualificado 4- Pequeno agricultor, operário semi-qualificado (empregados de escritório, balcão) 5- Trabalhadores indiferenciados, sem qualificação profissional (doméstico, porteiros, vigilantes, pessoal das limpezas, auxiliares…)  7- Não se aplica há mais de um ano sem actividade profissional  2) ASSINALE COM UM CIRCULO HABILITAÇÕES ACADÉMICAS QUE POSSUI NESTA NESTE MOMENTO  1- Doutoramento, mestrado, licenciatura 2- Bacharelato 3- Curso complementar ou ensino secundário, 12º ano 4- Escolaridade obrigatória (segundo a idade) 5- Sem escolaridade obrigatória (segundo a idade)   3) OS SEUS RENDIMENTOS/SALÁRIOS/ORDENADOS ESTÃO RELACIONADOS COM:  1-  De rendimentos de imóveis/propriedades ou de capitais 2-  De vencimentos considerados altos 3- Vencimentos certos resultantes da actividade profissional 4- Vencimentos incertos (trabalho temporário, contratos…)  5-  Assistência Social, rendimento mínimo/fundo desemprego  7- Não se aplica, não tenho qualquer rendimento  4) COMO CARACTERIZA A SUA HABITAÇÃO  1- Luxuosa 2- Espaçosa e confortável, com boa luminosidade 3- Modesta, bem conservada, e com os equipamentos essenciais  4- Degradada com equipamentos mínimos 5- Imprópria (barraca, sem saneamento   5) RELATIVAMENTE AO LOCAL DA SUA RESIDÊNCIA SITUA-SE:  1- Num bairro elegante, condomínio fechado 2- Bom local, central, com bons acessos  3- Em zona antiga bem conservada 4- Bairro social 5- Bairro da lata      1- 5-9;   2- 10-13;  3- 14-17;  4- 18-21;   5- 22-25 Secore Cla.Soc.    IX 
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CARACTERIZAÇÃO DOS SUJEITOS DO ESTUDO 
 As perguntas que em seguida lhe fazemos relacionam-se com aspectos sócio-demográficos, também importantes para este estudo  … //… 1) Qual a sua idade (anos completos)       _____ anos  Assinale com circulo  “О” no numero  melhor corresponder á à sua situação  2) Qual o seu sexo?    1- Feminino    2- Masculino 3) Qual é o seu estado civil? 1-Solteiro (a) 2- Casado ou união de facto 3- Viúvo(a) 4– Separado/divorciado(a) 5- Outra 4) A pessoa a quem presta cuidados é seu: 1-Pai/mãe (madrasta, padrasto) 2- Filha/filho 3- Irmã/irmão 4- Mulher/marido 5- Amigo (a), vizinho (a) 6- Colega (trabalho ou escola)  7- Outro tipo de relação 5) Relativamente ao seu agregado familiar quantas pessoas habitam consigo?__pessoas 
6) Há quanto meses está a cuidar do seu familiar    ______meses 
7) Quantas horas está em contacto diariamente com o seu familiar? ______ horas 
8).Nas actividades da vida diária como considera o estado de dependência do seu familiar no que se refere à mobilidade (levantar-se, vestir-se, alimentar-se fazer as compras do dia a dia…) 1-Independente 2- Parcialmente Independente, com necessidade de alguma ajuda 3- Totalmente dependente 9) A medicação que iniciou há menos de 12 meses está relacionada   7   1   2 Não se aplica, não tomo qualquer medicamento Está relacionada com o facto de cuidar  do meu familiar 
Não tem qualquer relação com o facto de cuidar do meu familiar Verifique se respondeu a todas as questões, é importante para este estudo que o tenha feito.   Obrigado por ter cooperado connosco. Esperamos que a informação que nos forneceu venha a contribuir para um serviço mais eficiente para o seu familiar e para outros que vivem com problemas semelhantes.   X 
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Grelhas de análises  
                         XI 
 
PROBLEMAS FAMILIARES         (FPQ)  ÁREA FACTORES/DIMENSÃO ITENS/VARIÁVEIS      Repercussões  Sociais                 Repercussões emocionais 
 Sobrecarga  objectiva     Ajuda  recebida      Atitudes positivas    Criticismo  
7. Problemas com o sono 8. Limitação dos períodos de lazer 9. Dificuldade de sair ao fim-de-semana 10. Limitação em receber convidados 11. Restrição da vida social 12. Problemas de assiduidade no trabalho 13. Negligenciar de outros familiares 14. Dificuldade em fazer férias  1. Ajuda de familiares ou amigos 2. Informação dada por profissionais de saúde 3. Emergência - ajuda de família/ amigos   4. Emergência - ajuda de profissionais de saúde 5. Ajuda por parte dos médicos 6. Ajuda por parte dos enfermeiros 25. Ajuda por parte de outras entidades   22. Satisfação com ajuda dada pelo doente 24. Satisfação com ajuda do doente 26. Elogio da sensibilidade do doente 27. Elogio de qualidades do doente  23. Ideia de que o doente tenta estorvar 28. Vontade de se separar do doente 29. Extrair algo de positivo do doente      Sobrecarga subjectiva  
 15. Sensação de esgotamento 16. Sentimentos de depressão, choro 17. Preocupação com o futuro dos familiares 18. Sensação de ser observado (com o doente) 19. Culpa por transmissão da doença 20. Responsabilização do doente 21. Desapontamento pela evolução do doente   Secção Adicionais 
Sobrecarga nos outros filhos 54.Vida social dos filhos afectada   55.Bem-estar afectado dos filhos  Custos directos 30. Custos com serviços de saúde 38 Custos com terapias alternativas 46 Custos com medicamentos Custos indirectos 56. Situação profissional afectada 57. Aumento do trabalho para cobrir as despesas          XII 
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ACONTECIMENTOS DE VIDA 
(Life events) 
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ESCALA DE INTENSIDADE A SITUAÇÕES STRESSANTES/ SUSCEPTÍBILIDADE DE PROVOCAREM TRANSTORNOS PSICOEMOCIONAIS E SOCIAIS. 
Classificação/medição 1-Sem problemas·significativos     149-50 ou menos pontos 2-Crise leve (33% de contrair uma doença)    150-199 pontos 3-Crise moderada (50% de possibilidade de ficar doente)  200-299 pontos 4-Crise intensa (80% de possibilidade de sofrer de uma doença) 300 ou mais pontos  XIII   
REAJUSTAMENTO SOCIAL 
ÁREA DIMENSÃO VARIÁVEIS  
 
 
Problemas no Trabalho 
8.Perda do emprego                                                                               15.Mudança de emprego                                                                 18.Mudança de actividades no trabalho                                       22. Mudança de responsabilidades no trabalho   25.Reconhecimento profissional 26. Início ou termo do trabalho do cônjuge                                     30.Dificuldades com a chefia                                                           31. Mudança de horário de trabalho                         
ACONTECIMENTOS DA VIDA  SCORE DE STRESS 
1.Morte do cônjuge 100 2.Divorcio  73 3.Separão do casal 65 4.Prisão 63 5.Morte de um familiar chegado 63 6.Acidente ou doença  53 7.Casamento 50 8. Perca do emprego 47 9. Reconciliação conjugal 45 10.Aposentado 45 11.Doença na família  44 12. Gravidez 40 13.Problemas sexuais 39 14.Nascimento de uma criança na família  39 15.Mudança de emprego  39 16.Perdas financeiras  38 17.Morte de um amigo intimo  37 18.Mudança de actividades no trabalho  36 19.Discussões mais frequentes com o cônjuge 35 20. Divida/hipoteca alta/casa 31 21.Falta de pagamento de um empréstimo 30 22.Mudança de responsabilidade no trabalho  29 23.saída de um de um filho(a) casa  29 24.Problemas com a polícia 29 25.Reconhecimento profissional  28 26 Iniciou ou terminou do trabalho do cônjuge 26 27.Começo ou abandono escolar 26 28.Acréscimo ou diminuição de pessoas em casa 25 29.Reajustamento de hábitos pessoais 24 30.Dificuldades com o chefe 23 31.Mudança de horário de trabalho 20 32.Mudança de Morada  20 33.Mudança de Escola 20 34.Mudança de actividade recreativa  19 35.Mudança de função na Igreja  19 36.Mudança de actividades sociais  18 37.Compra a crédito valor médio 17 38.Mudança da hora de sono 16 39.Mudança das reuniões de família  15 40.Mudanças de hábitos alimentares 15 41.Férias  13 42.Natal 12 43.Infracção menor/ multa por pequena infracção 11 SOMA 1.466 
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SOCIO-EMOCIONAL 
 
Perda de suporte social 
1.Morte do cônjuge 5.Morte de alguém da família  17.Morte de um amigo  23.Saída de casa de um filho  
   Problemas Familiares 
2.Divorcio 3.Separação  9.Reconciliação conjuga 11.Doença na família  12.Gravidez  14.Nascimento na família 7.Casamento 19.Discussões frequentes com o cônjuge 39.Mudança da frequência das reuniões familiares  Mudanças no ambiente 
28.Mudança do número de pessoas em casa 
32.Mudança de casa   
33.Mudança de escola    
41. Féria    
    Dificuldades pessoais 
6.Acidentes                                                                                                    10.Aposentação                                                                              13.Problemas sexuais                                                                               27.Começo ou abandono escolar                                                   29.Mudanças de hábitos pessoais  34.Mudanças de actividades recreativas  35.Mudanças de actividades religiosas  36.Mudanças de actividades sociais                                                        38.Mudança de hábitos de dormir                                              40.Mudança de hábitos alimentares                                           42.Natal                                                                                  Finanças 16.Perdas financeiras  21 Pagamento de dívidas/lising 20.Compra de casa de valor alto/hipoteca 37.Compra a crédito valores médio Problemas com a Justiça 4.Prisão 24.Problemas com a polícia 43.Recebimento de multa por infracção 
 
 http://www.hcnet.usp.br/ipq/revista/r262/anexo1(64).htm 
Traduzido por Lipp (1984) do original de Holmes & Rahe (1967). Adaptado por Savoia (1995) da Escala de Holmes e Rahe (1967) utilizada como roteiro semelhante ao método de painel de Brown (1974  
XIV  
CARACTERIZAÇÃO SOCIAL 
   ÁREA DIMENSÃO VARIÁVEIS    
  Actividade profissional 
1-Gestor de topo, grande industrial… 2-Comerciante médio, quadro técnico… 3-Pequeno Industrial, comerciante, chefe secção… 4-Pequeno agricultor, operário 5-Trabalhador indiferenciado sem qualificação… 
Nota obtida   Moderada (150-199)   Média (200-299)   Severa (de 300 a mais)  
Probabilidade de ter problemas de saúde  
37%  
51%  
79%  
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   Estado Social    
  Habilitação académica 
1-Doutoramento, mestrado, licenciatura 2-Bacharelato 3-Curso complementar  4-Escolaridade obrigatória  5-Sem escolaridade obrigatória    Rendimentos 
1-Imóveis/propriedades ou de capita 2-Vencimentos considerados altos 3-Vencimentos da actividade profissional regular 4-Vencimentos incertos  5-Assistência Social    Habitação 
1-Luxuosa 2-Espaçosa e confortável, com boa luminosidade 3-Modesta, bem conservada,  4-Degradada com equipamentos mínimos 5-Imprópria (barraca, sem saneamento  Localidade da Residência 1-Num bairro elegante, condomínio fechado 2-Bom local, central, com bons acessos  3-Em zona antiga bem conservada 4-Bairro social 5-Bairro da lata   Classe Social  Classif. Social ESTRATOS SOCIAIS Secore I Classe alta 5-9 II Classe média alta  10-13 III Classe média  14-17 IV Classe média Baixa  18-21 V Classe baixa  22-25                XV 
Anexo IV 
 
Caracterização da amostra 
                           XVI 
 Caracterização sociodemográfica dos doentes    
    n= % Me Med Mo DP Ampli. Min Ampli. Max Idade                                                                    51   44,0 41,0 40 12,3 26 84 Sexo               Masculino 31 60,8         Feminino 20 39,2         Total 51 100,0       Estado Civil            Solteiro 20 39,2         Casado 18 35,3         Viúvo 4 7,9         Separado 9 17,6         Total 51 100,0       Pessoa significativa            Familiar 43 84,3         Vizinho 2 3,9         Serviços sociais 3 5,9         Outro tipo de relação 3 5,9         Total 51 100,0       Habitação            Própria Casa 30 59,0         Em casa de familiar 17 33,2         Instituição (serviços sociais) 2 3,9         Centro e dia 2 3,9         Total 51 100,0       Concelho de residencia             Lisboa 26 51,0         Loures 6 11,7         Sintra 6 11,7         Odivelas 3 5,8         Amadora 2 3,9         Almada 1 2,0         Torres Vedras 1 2,0         Barreiro 1 2,0         Cascais 2 3,9         Mafra 1 2,0         Alenquer 1 2,0         Vila Franca de Xira 1 2,0         Total 51 100,0       Estado de dependência segundo o doente            Independente 40 78,4         Parcialmente dependente 5 9,8         Totalmente dependente 6 11,8         Total 51 100,0       Conhecimento do diagnóstico            Há menos de 1 ano 2 3,9         Há 1 ano 4 7,8         Há 2 ano 1 2,0         Há 3 ano 6 11,8         Há 4 ano 5 9,8         Há mais de 4 anos 33 64,7         Total 51 100,0                XVII 
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Estado civil e estado de dependência do doente 
Estado civil  
Estado de dependência  
n= Independente Parcialmente dependente Totalmente dependente  Solteiro 17 2 1 20 Casado 13 3 2 18 Viúvo 3 0 1 4 Separado 7 0 2 9 Total 40 5 6 51 
Caractrização sociodemográfica dos familiares 
  n= % Me Med Mo DP Ampli. Min Ampli. Max Idade                                                                    51 100 48,3 47,0 48 13,8 20 73 Sexo           
Masculino 11 78,4       
Feminino 40 21,6       Total 51 100,0       Estado Civil           
Solteiro 9 17,6       
Casado 29 56,9       
Viúvo 8 15,7       
Separado 5 9,8       Total 51 100,0       Grau de parentesco a quem presta os cuidados           
Pai/mãe 8 15,7       
Filho 17 33,3       
Irmão 6 11,8       
Cônjuge 12 23,5       
Amigo/vizinho 4 7,8       
Outro tipo de relação 4 7,8       Total 51 100,0       Numero de pessoas a viver com o cuidador           
0 1 2,0       
1 20 39,2       
2 10 19,6       
3 11 21,6       
4 2 3,9       
5 5 9,8       
6 1 2,0       
7 1 2,0       Total 51 100,0       
Tempo a cuidar doente por intervalos           
Há menos de 1 ano 5 9,8       
Há 1 ano 3 5,9       
Há 2 anos 5 9,8       
Há 3 anos 4 7,8       
Há 4 anos 4 7,8       
Há mais de 4 anos 30 58,8       Total 51 100,0       
Estado de dependência segundo o cuidador           
Independente 37 72,5       
Parcialmente dependente 7 13,7       
Totalmente dependente 7 13,7       Total 51 100,0       
A medicação está relacionada           
Está relacionado c/ o facto de cuidar do familiar 9 17,6       
Não tem qualquer relação c/ o  cuidar do familiar 23 45,1       
Não se aplica, não toma qualquer medicamento 19 37,3       Total 51 100,0       
        XVIII 
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CARACTERIZAÇÃO SOCIAL 
INDICE GLOBAL DE PONDERAÇÃO 
nº itens   DIMENSSÕES   Me Med Mo DP 5 Caracterização da actividade profissional 5 5 7 1,67 5 Hablitações académicas   4 4 4 1,085 5 Proveniencia dos rendimentos   4 4 5 1,059 5 Tipo de Habitação 3 3 3 0.673 5 Local de residência 3 3 4 0,96      3,9         CARACTERIZAÇÃO SOCIAL    DIMENSÃO VARIÁVEIS n=    SCORE  
  1-Gestor de topo, grande industrial…   0     2-Comerciante médio, quadro técnico… 4 8   Actividade profissional 3-Pequeno Industrial, comerciante, chefe secção… 4 12   
  4-Pequeno agricultor, operário 12 48   
  5-Trabalhador indiferenciado sem qualificação… 13 65   
  6- Não se aplica desempregado 18 90 223   n= 51       1-Doutoramento, mestrado, licenciatura 3 3   
  2-Bacharelato 2 4   Habilitação académica 3-Curso complementar  7 21     4-Escolaridade obrigatória  22 88     5-Sem escolaridade obrigatória  17 85 201    n= 51       1-Imóveis/propriedades ou de capita   0   
  2-Vencimentos considerados altos   0   Rendimentos 3-Vencimentos da actividade profissional regular 19 57   
  4-Vencimentos incertos  10 40   
  5-Assistência Social  20 100   
  6- Não se aplica sem rendimento 2 10 207    n= 51     
  1-Luxuosa   0   
  2-Espaçosa e confortável, com boa luminosidade 6 12   Habitação 3-Modesta, bem conservada,  29 87   
  4-Degradada com equipamentos mínimos 15 60   
  5-Imprópria (barraca, sem saneamento 1 5 164    n= 51     
  1-Num bairro elegante, condomínio fechado   0   Localidade  2-Bom local, central, com bons acessos  17 51   
da Residência 3-Em zona antiga bem conservada 13 52   
  4-Bairro social 18 18   
  5-Bairro da lata  3 15 136 
    n= 51       XIX 
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 Anexos V 
Acontecimentos de vida  
(Life Events)                    XX  
Scores obtidos a partir dos acontecimentos de vida 
Scor n= %  44,00 3 5,9  59,00 1 2,0  74,00 1 2,0  79,00 1 2,0  82,00 1 2,0  83,00 1 2,0  88,00 1 2,0  99,00 1 2,0  101,00 1 2,0  103,00 1 2,0  104,00 1 2,0  106,00 1 2,0  111,00 1 2,0  118,00 1 2,0  120,00 1 2,0  135,00 1 2,0  137,00 1 2,0  144,00 1 2,0  152,00 1 2,0  157,00 1 2,0  161,00 1 2,0  172,00 1 2,0  173,00 1 2,0  188,00 1 2,0  191,00 2 3,9  194,00 1 2,0  199,00 2 3,9  210,00 1 2,0  227,00 1 2,0  232,00 1 2,0  235,00 1 2,0  238,00 1 2,0  259,00 1 2,0  282,00 1 2,0  295,00 1 2,0  298,00 1 2,0  308,00 1 2,0  322,00 1 2,0  334,00 1 2,0  344,00 1 2,0  384,00 2 3,9  388,00 1 2,0  394,00 1 2,0  415,00 1 2,0  438,00 1 2,0  520,00 1 2,0  Total 51 100,0 
 
          
Statistics
Score obtido nos acontecimentos de vida510203,1176188,000044,00117,89769
ValidMissingNMeanMedianModeStd. Deviation                                  XXI  
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XXII 
RESULTADOS NA AVALIAÇÃO DOS ACONTECIMENTOS DE VIDA 
(Life events de Holmes Rahe) 
Itens                       Dimensões       Score Global. Frequenc % Ponto Médio   Problemas no trabalho          
8 Perda do emprego   423 9 17,6  15 Mudança de emprego  273 6 11,8  
18 Mudança de actividades no trabalho 144 4 7,8  
22 Mudança de responsabilidades no trabalho  116 4 7,8  25 Reconhecimento profissional  112 4 7,8  
26 Início ou termo do trabalho do cônjuge   78 3 5,9  
30 Dificuldades com a chefia   0 0 0  
31 Mudança de horário de trabalho   20 1 2         1166     146 
  Perda do suporte social         
1 Morte do cônjuge   200 2 3,9  
5 Morte de alguém da família   1449 23 45,1  
17 Morte de um amigo    555 15 29,4  
23 .Saída de casa de um filho   58 3 5,2         2262     566 
  Problemas familiares         
2 Divorcio    219 3 5,9  
3 Separação    390 6 11,9  
9 Reconciliação conjuga  135 3 5,9  
11 Doença na família    1804 41 80,4  
12 Gravidez     0 0 0  
14 .Nascimento na família  156 4 7,8  
7 Casamento   150 3 5,9  
19 .Discussões frequentes com o cônjuge 175 5 9,8  
39 Mudança da frequência das reuniões familiares 135 9 17,6         3164     352 
  Mudanças no ambiente         
28 Mudança do número de pessoas em casa 200 8 15,7  
32 Mudança de casa   28 4 7,8  
33 Mudança de escola    0 0 0  
41 Féria    117 9 17,6         345     86 
  Dificuldades pessoais         
6 Acidentes       583 11 21,6  
10 Aposentação    180 5 9,8  
13 Problemas sexuais   117 3 5,9  
27 Começo ou abandono escolar     78 3 5,9  
29 Mudanças de hábitos pessoais  168 10 19,6  
34 Mudanças de actividades recreativas 95 5 9,8  
35 Mudanças de actividades religiosas 0 0 0  
36 .Mudanças de actividades sociais                                                                                                                                                           18 1 2
38 Mudança de hábitos de dormir   192 12 23,5  
40 Mudança de hábitos alimentares 120 8 15,7  
42 Natal         288 24 47,1         1839     167 
  Finanças           
16 Perdas financeiras    950 25 49  
21 Pagamento de dívidas/lising  150 5 9,8  
20 Compra de casa de valor alto/hipoteca 62 2 3,9  
37 Compra a crédito valores médio  68 4 7,8         1230     308 
  Problemas com a Justiça         4 Prisão    0 0 0  
24 Problemas com a polícia  145 5 9,8  
43 Recebimento de multa por infracção 55 7 13,7            200     67 
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Índice global médio dos acontecimentos de vida 
ITENS  DIMENSSÕES      M % 8 Problemas no trabalho   145,75 8,6 4 Perda do suporte social  565,5 33,5 9 Problemas familiares   351,6 20,8 4 Mudanças no ambiente  86,3 5,1 11 Dificuldades pessoais  167,2 9,9 4 Finanças    307,5 18,2 3 Problemas com a Justiça   66,7 3,9       TOTAL   1691 100      
Problemas Psicossociais e Ambientais 
(DSM-IV) 
CATEGORIAS/dimensão  FACTORES SCORE FREQ. % 
  Problemas c/ grupo apoio primário           
Morte familiar 1649 25 49 
Prob.saúde família 1804 41 80,4 
Separação/divorcio 609 9 17,8 
Saída de casa filho 58 3 5,2 
Casamento 150 3 5,9 
Nascimento 156 4 7,8 
Desavenças com cônjuge 175 5 9,8 Relações familiares perturbadas  37 72,5%  
Problemas relac. ambiente social        
Morte/perda de um amigo 555 15 29,4 
Aposentação 180 5 9,8 
Apoio social inadequado   18 35,3 
Falta de ajuda familiar   16 29,4         
Problemas educacionais   Falta de instrução   17 33,3         
Problemas ocupacionais       
Perda de emprego (Ac.vid) 423 9 17,6 
Desemprego (C.S)   18 35,3 
Desemprego (FPQ)   22 43,1 
Mudança de emprego 392 13 25,4         
Problemas de alojamento     
Más condições de alojamento   16 31,4 
Bairro sem condições   21 41,2         
Problemas económicos       
Pobreza   35 68,7 
Rendim. baixos salariais/subsídios   32 52,7 
Pedras financeiras 950 25 49 
Pagamento de dividas 150 5 9,8 
Encargos habitacionais 130 6 11,7           XXIII 
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